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1 ”Pitää hyväksyä, ettei kukaan ole täydellinen”  
 Lapsen aito ja ihana nauru on pelastanut monta päivää. Pitää hyväksyä 
 ettei kukaan ole täydellinen ja riittää kun tekee parhaansa. Välillä tästä 
 vaan pitää itseään muistuttaa. 
 
Näin eräs vanhempi kuvaa omaa jaksamistaan vanhempana, silloin kun perheessä on 
erityistä tukea tarvitseva lapsi. Vanhempien voimavaroja ja jaksamista on tutkittu 
paljon viime vuosikymmeninä - aiheena se ei ole uusi, mutta edelleen yhtä ajankoh-
tainen. Paananen (2011, 200) kuvaa tutkimuksessaan perheiden selviytymistä ja so-
peutumista lapsen sairastumisen tai vammaisuuden käytyä esille. Hän totesi, että 
sillä miten vanhemmat suhtautuvat arkeen ja miten hallitseviksi lapsen haasteet koe-
taan arjessa, on selkeästi vaikutusta vanhempien voimavaroihin ja jaksamiseen. 
Vanhempien kanssa tehtävä yhteistyö on aiheena kiinnostanut minua koko työurani 
ajan työskennellessäni erityislastentarhanopettajana lapsiperheiden parissa varhais-
kasvatuspalveluissa ja myöhemmin sairaalassa lastenneurologian työryhmässä.  Per-
heiden ja vanhempien kohtaaminen yhteistyön merkeissä ovat oleellinen osa työtäni. 
Työvuosien aikana olen tehnyt saman huomion kuin Mattus (2001), että myös lapsen 
osallisuus ja osallistuminen vahvistuvat perheessä silloin, kun vanhempi kokee itsen-
sä täysivaltaiseksi, toisin sanoen vanhempi otetaan mukaan tasavertaisena toimijana 
omassa vanhemman roolissaan yhteistyöhön perheen ulkopuolisten tahojen kanssa 
(Mattus 2001, 40-41).  
Omien voimavarojen ja jaksamisen tiedostaminen on tärkeää vanhemmalle itselle 
pitääkseen huolta omasta hyvinvoinnistaan sekä osatakseen oikea-aikaisesti pyytää 
tai hakea apua jaksamisensa tueksi tilanteissa, jolloin perheessä on kuormittava ti-
lanne. Tieto on tärkeää myös puolisolle sekä sukulaisille, sillä usein ”lähelle on liian 
pitkä matka” eikä toisen uupumisen merkkejä aina osaa tunnistaa. Vanhempien esille 
nostamat asiat tuovat lisää ymmärrystä perheen kanssa yhteistyötä tekeville tahoille 
ja samalla auttavat huomioimaan paremmin vanhempien käytössä olevat voimavarat 
suunniteltaessa lapsen kuntoutusta. Myös vertaistuen ja sen eri toteuttamistapoja 
kehitettäessä vanhempien omat ajatukset jaksamisensa ylläpitämisestä ovat ensiar-
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voisen tärkeitä, jotta tarve ja annettu tuki kohtaavat oikea-aikaisesti sekä juuri siihen 
kohtaan sopivalla tavalla. 
Opinnäytetyön tavoitteena on kartoittaa erityistä tukea tarvitsevan lapsen vanhem-
pien voimavaroja kannattelevia ja vahvistavia tekijöitä heidän itsensä kuvaamana ja 
arvioimana. Tietoa kerättiin Wepropol -kyselyn avulla Keski-Suomen keskussairaalan 
lastenneurologian päiväsairaalassa tutkimusjaksolla käyvien lasten vanhemmilta lop-
puvuodesta 2013 ja alkuvuodesta 2014. Tarjosin osallistumismahdollisuutta niille 
vanhemmille, jotka olivat vähintään toisella tutkimuskäynnillä lapsensa kanssa. Olin 
rajannut kyselyyn osallistujat siten, että ensimmäistä kertaa tutkimusjaksolle tulevia 
tai juuri ensitiedon saaneita perheitä en pyytänyt eettisistä syistä mukaan tutkimuk-
seen.  
 Kerättyä tietoa on tarkoitus hyödyntää vanhempien osallisuuden vahvistamiseen 
heidän ollessa lastensa kanssa lastenneurologialla tutkimusjaksolla. Keski-Suomen 
keskussairaalan Hoitotyönstrategiassa 2011 -2013 (Strateginen tavoite 2011 - 2013) 
kohdassa Potilaiden terveyttä edistävän hoidon takaaminen nostetaan esille potilai-
den osallisuuden ja omahoidon edistäminen. Lastenneurologialla lasten vanhemmilla 
on keskeinen rooli heidän lapsensa tullessa tutkimuksiin ja suunniteltaessa lapsen 
kuntoutusta sekä arjen tukitoimia.  
Teoriaosuudessa vanhempien voimavaroja lähestyttiin tarkastelemalla resilienssiä eli 
selviytymiskykyä sekä sitä suojaavia tekijöitä ottamalla huomioon perheen sisäisesti 
ja ulkoisesti vaikuttavia tekijöitä. Webropol –kyselyn kysymyksillä pyrittiin nostamaan 
esille asioita, jotka vahvistavat ja ylläpitävät vanhempien jaksamista.  Kysymykset oli 
laadittu tietoisesti enemmän voimavarakeskeisestä ajattelutavasta lähtöisin kuin 
ongelmalähtöisestä tavasta tarkastella omaa vanhemmuutta ja elämäntilannetta. 
Kyselyn laadintavaiheessa pohdin seuraavia kysymyksiä: Ovatko nämä jaksamista 
kannattelevat asiat arvioitavissa tai mitattavissa olevia? Onko niihin mahdollisuus 
vaikuttaa tai tukea niitä, miten ja millä tavoin?  
 
 
 
7 
 
2 Vanhemmat - yhteistyökumppaneita 
Varhaiskasvatuksessa tehdään yhteistyötä lapsen vanhempien kanssa kasvatus-
kumppanuushengessä. Sillä tarkoitetaan tietoista sitoutumista toimimaan lapsen 
vanhempien kanssa yhdessä lapsen kasvun, kehityksen ja oppimisen prosessien tu-
kemiseksi. Erityislastentarhanopettajan työhön kuuluu muun kasvatushenkilöstön 
kanssa perheen tukeminen lapsen kasvatustyössä. Varhaiskasvatuksessa erityislas-
tentarhanopettajan työhön kuuluu muun muassa varhainen puuttuminen ja lapsen 
kehityksellisiin tekijöihin liittyvien huolenaiheiden esille ottaminen vanhempien 
kanssa. (Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet 2005, 32.) Lapseen liittyvän huolen 
herääminen ja sen esille ottaminen vanhemman kanssa vaatii työntekijältä sensitii-
vistä työotetta. Miten asia tuodaan esille ja kuinka asiassa edetään, ovat hyvin merki-
tyksellisiä vanhempien kanssa tehtävässä yhteistyössä. Miten vanhempien jaksamista 
tuetaan pitkin matkaa ja ollaan hänen tukena lapsen asioissa? Tämä asia tulee esille 
myös muissa sosiaali- ja terveysalan palveluissa, joissa asiakkaana ovat lapsiperheet. 
 
Yhteistyötä lastenneurologialla 
Lastenneurologian työryhmässä lapsen kuntoutuksen ja sen toteutumisen suunnitte-
lu tapahtuu yhteistyössä lapsen vanhempien, tutkivan tahon, kuntoutusta toteutta-
van tahon sekä varhaiskasvatuspalvelujen edustajien kanssa. Vanhemmat ovat tärkeä 
yhteistyötaho suunniteltaessa juuri heidän lapselle sopivaa kuntoutusta, varhaiskas-
vatuspalveluita ja sinne mahdollisesti tarvittavia arjen tukitoimia.  
Opinnäytetyön tutkimusosuudessa tutkittavien ryhmä koostui vanhemmista, joiden 
lapsi tai lapset olivat tutkimuskäynnillä Keski-Suomen keskussairaalassa lastenvas-
tuunalueeseen kuuluvassa lastenneurologian päiväsairaalassa. Siellä kävi tutkimuk-
sissa vuonna 2013 uusintakäynnillä 293 lasta (Kotamäki, 2014). Diagnoosiryhmältään 
he kuuluvat F00-F99 Mielenterveyden ja käyttäytymisen häiriöt (Kotamäki, 2013).  
Tämän diagnoosiryhmän alle kuuluvat muun muassa: 
* Älyllinen kehitysvammaisuus (F70-F79) 
* Psyykkisen kehityksen häiriöt (F80-F89) 
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  Puheen ja kielen kehityksen häiriöt (F80) 
 Oppimiskyvyn häiriöt (F81) 
 Motoriikan kehityshäiriö (F82) 
 Monimuotoiset kehityshäiriöt (F83) 
*Laaja-alaiset kehityshäiriöt (F84) 
 Lapsuusiän autismi (F84.0) 
 Määrittämätön lapsuusiän laaja-alainen kehityshäiriö (F84.9)  
(Tautiluokitus ICD-10 - THL, 2013) 
 
Lapsen diagnoosia tai diagnoosiryhmää ei kysytty Webropol -kyselyssä eikä se tullut 
esille tutkimustulosten analysoinnissa. Kyselytutkimukseen osallistuvia vanhempia 
yhdistivät heidän lastensa tutkimuskäynnit lastenneurologian päiväsairaalassa. 
Waldén (2006, 19-22) on käsitellyt väitöskirjassaan neurologisesti sairaan tai vam-
maisen lapsen perheen selviytymistä ja sen tukemisesta sosiaalitieteellisestä näkö-
kulmasta hyvin kattavasti Kuopion yliopistollisen sairaalan lastenneurologian osastol-
la. Hän tarkasteli perheen selviytymistä seuraavista ulottuvuuksista: elinolosuhteet, 
lapsen sairastuminen tai vammautuminen, käsitys selviytymisestä, selviytyminen 
arkipäivän toiminnoissa, sosiaaliset verkostot, sosiaalinen tilanne, yhteiskunnan pal-
velut sekä voimavarat. Tässä työssä keskityn tarkastelemaan vanhempien voimavaro-
ja erityisesti siitä näkökulmasta, minkä he vanhempina itse nostavat esille. Teoksessa 
Working with Vulnerable Families (DeFrain, Asay & Geggie 2011, 31-33) tuodaan esil-
le miten laaja-alaisesti perheiden tilannetta olisi syytä tarkastella, jotta he saisivat 
juuri heidän perheelle kohdennettua tukea, sitä tarvitessaan.  Hyödynnän työssäni 
aikaisempaa tutkimustietoa ja haluan nostaa esille niistä juuri niitä asioita, jotka ovat 
olleet tutkijoiden mielestä jatkotutkimuksen arvoisia sekä yhteiskunnallisesti tärkeitä 
palvelujärjestelmän kehittämisen kannalta. 
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3 Erityistä tukea tarvitsevan lapsen perhe - haavoittuvuutta ja vahvuuksia 
Suomessa luokitellaan perheeksi avio-, avo- ja rekisteröityneet parit, joilla on tai ei 
ole lapsia ja jotka asuvat samassa asunnossa. Perheeksi luokitellaan myös yhden 
vanhemman ja yhden tai useamman lapsen muodostama talous (Tilastokeskus 2013). 
Lapsiperheitä, joissa on alle 18-vuotiaita lapsia, on noin neljäkymmentä prosenttia 
(40 %) kaikista perheistä (Tilastokeskus 2013).  Suomessa on tutkittu lapsiperheiden 
arkea ja hyvinvointia 2000-luvulla monin tavoin (mm. Törrönen 2012; Broberg 2010; 
Hämäläinen & Kangas 2010; Rönkä, Malinen & Lämsä 2009). Tutkimuksiin osallistu-
neet perheet ovat avanneet kotinsa ovet tutkijoille ja valottaneet oman perheensä 
arjen ilonaiheita ja haasteita. Tutkijoiden mukaan pienten lasten vanhemmat elävät 
hyvin intensiivistä elämänvaihetta, jolloin samanaikaisesti perustetaan perhettä, luo-
daan ammatillista uraa sekä hoidetaan parisuhdetta. Vanhemmuus sitoo puolisoita 
yhteen, toisaalta se vie tilaa puolisoiden kahdenkeskisestä ajasta. Kuitenkin tutki-
muksissa vanhemmuus ja lasten hyvinvointi nousevat tärkeimmiksi asioiksi parisuh-
teessa. (Rönkä, Malinen, Sevón, Kinnunen, Poikonen & Lämsä 2009, 17-19.) 
Perheet ovat erilaisia kohdatessaan elämässä eteen tulevia muutoksia, haasteita tai 
kriisejä. Kansainvälisessä kirjallisuudessa käytetään käsitettä `vulnerable´ kuvaamaan 
perheessä tapahtuvasta yllättävästä muutoksesta (Arney & Scott 2011, 1). Perheen 
haavoittuvuudella voidaan tarkoittaa hyvin erilaisia elämäntilanteita perheissä, kuten 
esimerkiksi perheessä tapahtuvaa väkivaltaa, vanhempien mielenterveydenhäiriöitä 
tai jonkun perheenjäsenen sairastumista (Scott, Arney & Vimpani 2011,7). Jo pienen 
lapsen syntymä on iso muutos parisuhteessa. Yllättävä perhetilanteen muutos kos-
kettaa kaikkia niitä henkilöitä, jotka ovat lapsen elämässä mukana; yhtälailla lapsen 
vanhempia, isovanhempia kuin muutakin lähiyhteisöä.  Jokainen meistä toivoo ter-
vettä lasta perustaessaan perhettä. Kun lapsi syntyy vammaisena tai hänen kehityk-
sessään huomataan myöhemmässä vaiheessa viivettä, tulee perheelle uusia haastei-
ta arkielämään (Walden 2006, 263 - 264).  Sairaan tai vammaisen lapsen vanhem-
muuteen ei yleensä voida valmistautua etukäteen. Sairauden tai vammaisuuden to-
teaminen voi olla shokki vanhemmille, sillä usein koko elämäntilanne muuttuu per-
heessä. Vanhempia pelottavat niin omat kuin läheistenkin reaktiot ja tulevaisuus 
huolestuttaa. Tilanteeseen reagoidaan niin tunteiden kuin fyysisten oireiden tasolla. 
Vanhemmat voivat kokea syyllisyyttä, pettymystä tai epäoikeudenmukaisuutta tässä 
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tilanteessa. Oireet voivat näkyä myös fyysisinä oireina, kuten ahdistuneisuutena tai 
väsymyksenä. (Walden 2006, 133.) 
 Walden (2006) on määritellyt väitöskirjatutkimuksessaan lapsen sairauteen tai 
vammaisuuteen liittyvien erilaisten vaikeuksien ja huolenaiheiden ulottuvuuksia. 
1. Tulevaisuuteen liittyvät tekijät, kuten epätietoisuus lapsen sairauden tai 
vamman laadusta, ennusteesta ja hoidosta sekä omien voimavarojen arvioi-
misen vaikeus. 
2. Parisuhteeseen liittyvät tekijät, kuten lapsen sairauden tai vammautumisen 
mukanaan tuomat ajankohtaiset muutospaineet, esim. lapsen hoidosta ja 
huolehtimisesta johtuva lisätyön kuormittavuus sekä stressi taloudellisesta ti-
lanteesta. 
3. Vanhempien omaan tulevaisuuteen liittyvät tekijät, kuten elämänsuunnitel-
mien, esimerkiksi työhön tai harrastuksiin liittyvien, mahdollinen kariutumi-
nen. Lisäksi tilanne voi tuoda rasittavia ja negatiivisia tekijöitä perheen ulko-
puolisiin suhteisiin, työhön ja sosiaaliseen elämään, jotka voivat edesauttaa 
syrjäytymistä. 
4. Vanhemmilla voi olla epätietoisuutta sosiaalista etuuksista tai toisaalta vel-
vollisuuksista ja toisaalta vanhemmat voivat kokea syyllisyyttä taakkana ole-
misesta yhteiskunnalliselle järjestelmälle. 
5. Vanhemmat voivat kokea leimaantumisen pelkoa sairauden vuoksi, ihmisten 
sääliä tai miten omaiset suhtautuvat heihin. 
6. Lapsen sairauteen liittyvät tekijät, kuten vakavat huolenaiheet sairauden uu-
simisesta, kuoleman vaarasta tai lapsen kokemaan kipuun. 
7. Viimeisenä ulottuvuutena on lapsen yksinäisyyden ja ikävän kokeminen sai-
raalajaksojen aikana. Millä tavoin sairaalajaksot vaikuttavat perheen sisäisiin 
vuorovaikutussuhteisiin ja mikä vaikutus sairaalajaksoilla on lapsen sosiaali-
siin suhteisiin, kun hän joutuu olemaan erossa perheestään ja läheisistään. 
(Walden 2006, 129 - 131.) 
 
Lapsen ja erityisesti erityistä tukea tarvitsevan lapsen hyvinvointiin, hänestä huoleh-
timiseen ja vastuun kantamiseen liittyy välillä avuttomuuden ja voimattomuuden 
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tunteita. Arjessa selviytyminen vaatii vanhemmilta epävarmuuden sieto- ja käsittely-
kykyä eli resilienssiä. 
 
3.1 Perheen selviytymiskyky  
Englanninkielinen termi `resilience´ tarkoittaa käännettynä kimmoisuutta tai sinnik-
kyyttä (Hurme, Malin, Pesonen & Syväoja 2000, 805). Suomisanakirja kääntää resi-
lience -termin selviytymiskyvyksi, mikä mielestäni kuvaa termiä positiivisemmin, tä-
hän työhön sopivammalla tavalla kuin käännös `sinnikkyys´ (Suomisanakirja, 2013). 
Käytän työssäni jatkossa termiä `selviytymiskyky´, kun kuvaan perheen selviytymistä 
haastavassa elämäntilanteessa. 
Lasten selviytymiskykyä alettiin tutkia 1970-luvun alkupuolella Norman Gaemezyn, E. 
James Anthonyn sekä Michael Rutterin toimesta (Farrall & Arney 2011, 50). Tutkijoi-
den mielenkiinnon kohteena oli löytää luonteenpiirteitä tai ominaisuuksia, jotka suo-
jelisivat haastavissa olosuhteissa eläviä lapsia ja toimisivat vahvistavina tekijöinä niin 
että lapset eivät myöhemmässä elämän vaiheessa ajautuisi vastaaviin vaikeuksiin 
elämässään. Riskitekijöinä lapsen elinympäristössä tutkijat näkivät muun muassa 
perheen köyhyyden, vanhempien matalan koulutustason, työttömyyden, koditto-
muuden tai vanhempien mielenterveysongelmat. Tutkimuksissa kävi esille, että jot-
kut haastavissa olosuhteissa asuvista lapsista muuttuivat immuuneiksi ympäröivälle 
elämäntilanteelleen. Nämä lapset kykenivät toimimaan hyvin haastavassa tilantees-
sa, vaikka se oli emotionaalisesti erittäin raskasta. Tutkijat päätyivät siihen, että lap-
silla on aivan erityinen ominaisuus selviytyä henkisesti raskaassa perhetilanteessa. 
Tätä ominaisuutta alettiin kutsua näkyväksi sinnikkyydeksi tai sietokyvyksi. (Farrall & 
Arney 2011, 50.) Selviytymiskyvyllä siis tarkoitetaan kykyä sietää stressiä ja selviytyä 
siitä. Tutkijoiden mukaan tämä ominaisuus saattaa olla tietyllä henkilöllä tietyissä 
uhkatilanteissa, mutta se ei kuitenkaan ole pysyvä ominaisuus. (Selviytymiskyky, 
2006.) Toisaalta aivotutkimuksesta väitelleen Ville Ojasen (2014, 22) mukaan resi-
lienssiä voi harjoitella ja oppia, aivoja voi harjoittaa toimimaan järkevämmin kriisiti-
lanteessa. 
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Tässä opinnäytetyössä tarkastellaan vanhempien ja perheen selviytymiskykyä vaati-
vassa elämäntilanteessa. Lapsen neurologinen sairaus tai vamma tuo muutoksia per-
heen jäsenten välisiin suhteisiin, perheen elämäntyyliin sekä asettaa perheen arvot 
uudelleen tarkastelun kohteeksi (Lee, Lee, Kim, Park, Song & Park 2004, 637; Farral & 
Arney 2011,51). Vanhempien sekä koko perheen selviytymiskyky muodostuu sen 
sisäisistä ominaisuuksista sekä ulkoisista tekijöistä. Perheen sisäisiä selviytymisomi-
naisuuksia tutkimusten mukaan ovat sen kiinteys, usko ja luottamus perheen jäsen-
ten kesken, positiivisuus sekä perheen jäsenten välinen toimiva yhteydenpito (Arney 
& Scott 2011, 1; Lee ym., 2004, 641). Lisäksi selviytymiseen vaikuttavat perheen ajat-
telumaailman kypsyys sekä millainen on perheen itsetunto ja - kunnioitus (Lee & co 
2004, 641.) Ulkoiset tekijät koostuvat perheen turvatusta taloudellisesta tilanteesta 
sekä sosiaalisesta tukiverkostosta (Arney & Scott 2011, 1).  
Perheen selviytymiskykyä voidaan kuvata myös kyvyllä jatkaa arkea eteenpäin huo-
limatta haastavasta ja stressaavasta tilanteesta jonkin perheen jäsenen kohdalla. 
Selviytymiskyky on voimavaraa kohdata vaikeuksia. Se tulee esille yksilöllisenä suh-
tautumistapana; rauhallisuutena, toivona sekä positiivisuutena. Perheen sisällä sel-
viytymiskyky näkyy perheyhteyden vahvistumisena ja vahvistaa perheenjäsenten 
välillä kiintymystä. (Lee ym. 2004, 643.) Perheen selviytymisen taustavoimana tarvi-
taan niin sisäisten ja ulkoisten tekijöiden vaikutuksia tukemaan perheen toimintaky-
kyä ja sopeutumista haastavassa tilanteessa. Mikäli hyväksymme selviytymiskyvyn 
pysyväksi ominaisuudeksi tai kestäväksi kyvyksi, täytyy jokaisen perheen kohdalla 
löytää juuri se heidän selviytymiskykynsä taso, jotta sitä voidaan hyödyntää perheen 
kanssa tehtävässä yhteistyössä. (Mt. 644.) 
 
3.2 Perheen vahvuudet ja suojaavat tekijät 
Perheet ovat erilaisia, toiset niistä ovat selviytymisessään vahvempia kuin toiset. Yh-
teisön antama tuki vahvistaa perheitä ja vahvat perheet tukevat yhteisön vahvaa 
kehitystä. Kaikki perheet eivät ole vahvoja perheitä, mutta niiltäkin löytyy vahvuuk-
sia, jotka tukevat perheen jaksamista haastavassa tilanteessa. Perheen vahvuudet 
kasvavat erilaisista haasteista, joita perheet kohtaavat elämässään. Tutkimusten mu-
kaan yhden vanhemman perhe voi olla selviytymiskyvyltään vahvempi kuin kahden 
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vanhemman perhe, jos heillä on parisuhteessa paljon ongelmia. (DeFrain, Asay & 
Geggie 2011, 31.) Systeemiteoriaan pohjaten jos yhdelle perheen jäsenelle tapahtuu 
jotakin odottamatonta, se vaikuttaa myös muihin perheenjäseniin (mt. 31). Vanhem-
pien vahva parisuhde on tärkeä tekijä perheen lasten hyvinvoinnille. Vanhempien 
toimivan parisuhde toimii usein myös lapsilla parisuhteen mallina myöhemmässä 
elämänvaiheessa. Vahva parisuhde voi muodostua myös silloin, vaikka omien van-
hempien parisuhde olisi ollut huonosti toimiva (mt.32).  
Ekokultturisen ajattelutavan mukaan lapsen, vanhempien ja koko perheen hyvinvoin-
ti on sidoksissa toisiinsa ja perheen lähiyhteisöön. Perheen arki ja siihen liittyvät ar-
jen toiminnot luovat perustan perheen hyvinvoinnille. Lapsi ja hänen perheensä ovat 
aktiivisia toimijoita yhteisössään. (Määttä 2010, 53-54.) Perheen tukeminen haasteel-
lisessa tilanteessa, esimerkiksi lapsen kehityksen poikkeavuuden tuomina haasteina, 
tulee toteutua kokonaisvaltaisesti eri ammattiryhmien ja perheen välisenä yhteistyö-
nä. Näiden tukipalvelujen tulee perustua perheen lasten ja vanhempien esille tuo-
miin tarpeisiin heidän arjen eri tilanteissa. (Mt. 54.) 
 
3.2.1 Voimaantuminen yksilötasolla 
Mahlakaarto (2010, 61 – 62) käsittelee väitöskirjatutkimuksessaan subjektilähtöistä 
voimaantumista, jolla tarkoitetaan yksilön lisääntynyttä tietoisuutta itsestään ja suh-
teistaan sosiaaliseen ympäristöönsä, sisäistä vahvistumista. Tämän kokemuksen 
myötä myös yksilön vaikutusmahdollisuudet vahvistuvat. Mahlakaarto kuvaa voi-
maantumista yksilöllisenä ja pitkäaikaisena muutosprosessina, joka on sidoksissa 
yksilön elämänhistoriaan, koettuun identiteettiin ja kokemuksiin itsestä suhteessa 
ympäristöön. Kyse on siis yhteyden etsimisestä ja löytämisestä itseensä. Voimaantu-
minen on kykyä nähdä itsessään omat vahvuudet, mahdollisuudet, rajallisuus sekä 
haavoittuvuus. (Mt 2010, 62.) Myös tiedostamattomien prosessien esille tuominen 
on tärkeää, koska ne vaikuttavat siihen, miten ihminen kokee ja toimii eri tilanteissa. 
Tiedostamattomat ja käsittelemättä jääneet tunteet voivat olla jopa esteenä omalle 
voimaantumiselle. Kun niitä käydään tietoisesti läpi, ne eivät enää vaikuta niin voi-
makkaasti sisäisenä kokemuksena (Mahlakaarto 2010, 62 – 63). Tällainen tunnetyös-
kentely voi tuoda enemmän armollisuutta omaa itseään kohtaan ja auttaa oman ra-
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jallisuuden tunnistamisessa. Olen huomannut työssäni, miten vaativia vanhemmat 
saattavat olla itseään kohtaan vaativassa elämäntilanteessa, esimerkiksi oman lap-
sensa kuntoutuksen toteuttamisessa vanhemman roolissa. Usein he tarvitsevat jon-
kun ulkopuolisen vahvistuksen siinä, että heillä on lupa olla ihan tavallisia vanhempia 
ei kuntoutuksen ammattilaisia lapsensa elämässä. 
 
3.2.2 Vanhempien valtaistuminen 
Perhekeskeisessä työskentelyssä puhutaan voimaantumisen sijasta valtaistumisesta 
(Vilén, Leppämäki & Ekström 2008, 23). Vanhempien valtaistumisella tarkoitetaan 
vanhempien ja ammatti-ihmisten tasavertaista yhteistyötä siten, että vanhemmilla 
on mahdollisuus vaikuttaa olosuhteisiin ja saavuttaa itse asettamiaan päämääriä lap-
sen ja perheen suhteen (Määttä 1999, 38). Määttä käyttää teoksessaan myös käsitet-
tä täysvaltaisuus, otetaan vanhemmat täydestä. Vanhempien ottaminen täydestä 
kuvaa konkreettisesti valtaistumisen käsitettä, kuinka se tulisi huomioida vanhempi-
en kanssa työskennellessä. Vanhempia rohkaistaan arvioimaan itse omaa perhetilan-
nettaan ja päättämään, mitä he ja lapsi tarvitsevat sen hetkisessä elämäntilantees-
saan huomioiden heidän voimavaransa ja jaksamisensa. Määtän mukaan vanhempi-
en kanssa tehtävässä yhteistyössä ei voida noudattaa tiettyä yhtä kaavaa. Vanhem-
milla on oikeus määritellä yhteistyöhön osallistumisen laatu ja laajuus oman jaksami-
sensa ja mahdollisuuksiensa mukaan. Ammattilaisten tulisi kunnioittaa vanhempia ja 
heidän ratkaisuja ja samalla kuitenkin vilpittömästi kannustaa heitä yhteistyöhön. 
(Määttä 1999, 38.) 
Marjo-Riitta Mattus (2001, 39) pohti väitöstutkimuksessaan vanhempien valtaistu-
mista ja alkoi muokata menetelmää, jolla voisi arvioida vammaisten lasten perheiden 
tarpeita ja voimavaroja. Hän oli mukana Jyväskylän yliopiston erityispedagogiikan 
laitoksen käynnistämässä Varhaisvuodet ja erityiskasvatus- eli Varhe – tutkimuspro-
jektiin 1980 -1990- luvun vaihteessa ja alkoi tällöin etsiä sopivaa vanhempien haas-
tattelumenetelmää (Määttä 1999, 121).  Työn tuloksena syntyi aluksi Haastatte-
luopas perhekeskeiseen työhön (HMI) vuonna 1994. Haastatteluoppaan käyttökoke-
musten myötä se muokkaantui vuonna 1999 ilmestyneeksi teokseksi Perhelähtöinen 
arviointimenetelmä HMI – Haastattelumenetelmä interventiona. (Mt 1999, 121.) 
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Väitöstutkimuksessaan hän toi esille sen, että intervention tulee olla perhelähtöistä 
ja sillä halutaan päästä perheen kanssa dialogiseen vuorovaikutukseen, valtaistumi-
seen ja kumppanuuteen. Mattuksen mukaan perhelähtöisen intervention tavoitteena 
on perheen oma oivallus ja perheen toimintatyylin vahvistaminen, ei sen muuttami-
nen. Valtaistavaa ammattikäytäntöä ajateltaessa Mattus liittää oleellisesti perhekult-
tuurin huomioon ottamisen. Jos vanhemmat voivat avoimesti kertoa omien voimava-
rojensa riittävyydestä sitoutumisessa lapsen kuntoutukseen, on yhteistyökumppa-
neilla selkeästi helpompi arvioida mitä yhteiskunnan palvelujärjestelmältä juuri tä-
män perheen kohdalla odotetaan. (Mattus 2001, 40-41.)  
Tutkimustulosten tarkasteluosuudessa Mattus tekee matkan tulevaisuuteen, missä 
hän kuvittelee valtaistavan ja yhteistyötä avaavan, perhelähtöisen työskentelytavan 
olevan jo arkitodellisuutta perheiden ja ammatti-ihmisten interventioissa (Mattus 
2001, 36). Hän pohtii miten ammatti-ihmiset toimivat vammaisen lapsen syntymisen 
jälkeen, kun perheelle ensitiedon antamisen jälkeen aletaan suunnitella arkipäivästä 
selviytymisen keinoja ja tehdä heidän elämästään niin normaalia kuin se siinä tilan-
teessa on vain mahdollista. Mattus näkee omassa visiossaan, että perheillä on palve-
luohjaaja käytössään ja mahdollisuus pohtia yhdessä ammatti-ihmisten kanssa, mikä 
on kenenkin rooli lapsen kasvuun ja kuntoutukseen liittyvissä asioissa. Haastattelu-
menetelmässä (HMI) olevien arviointilomakkeiden avulla voitaisiin vahvistaa van-
hempien asemaa pienen lapsen kuntoutusta suunniteltaessa ja arvioinnin pohjalla. 
(Mattus 2001, 36-37.) 
Elämme tänä päivänä Mattuksen yli kymmenen vuotta sitten kuvittelemaa tulevai-
suutta ja monelta osin voimme perheiden kanssa yhteistyötä tekevinä olla tyytyväisiä 
tilanteeseen. Kuitenkin yhteiskunta on muuttunut arvoineen ja palvelujärjestelmi-
neen ohi kulkeneessa ajassa ja muuttuu edelleen. Tämän vuoksi on syytä tarkastella, 
kuinka teemme yhteistyötä perheiden kanssa, jotka elävät normaalia kuormittavam-
paa arkea. Vanhemmilla on tänä päivänä käytettävissään paljon enemmän tietoa ja 
sen tiedon saaminen on nopeampaa kuin aikaisemmin. Kuitenkin Määtän ja Mattuk-
sen pohdinnat yhteistyöstä vanhempien kanssa ovat edelleen aivan yhtä ajankohtai-
sia. Waldénin (2006, 282) mukaan olisi siirryttävä lapsen hyvinvoinnin lisäksi myös 
koko perheen hyvinvoinnin huomioimiseen. Perheiden tukeminen tulisi tapahtua en-
tistä enemmän perheen voimavaroista ja kokonaistilanteesta lähtien. 
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4 Voimaannuttava yhteistyö  
Opinnäytetyön tutkimusosuudessa käytin voimavaraistavia kysymyksiä vanhemmille 
suunnatussa sähköisessä Wepropol -kyselyssä, jossa kartoitin heidän jaksamistaan ja 
voimavaroja ylläpitäviä tekijöitä. Kyselyssäni halusin tietoisesti lähestyä vanhempia 
rakentamalla arvostavaa kohtaamista ja ilmapiiriä. Voimavaraistavan lähestymista-
van kautta pyrin tutkimaan heidän ajattelun ja arvomaailman myönteisiä ja kantavia 
asioita. 
Perheiden kanssa tehtävässä yhteistyössä on oleellista muistaa, että perheet ovat 
erilaisia. Perheiden vahvuudet ja jaksaminen eivät ole sidoksissa siihen, onko se yh-
den vai kahden aikuisen muodostama perhe. Oleellista on se kuinka perheen sisäiset 
suhteet toimivat ja millaista rakkautta ja huolenpitoa he osoittavat toisille perheen 
jäsenille. (DeFrain, Asy & Geggie 2011, 31; Kontula 2011, 264-265.) 
Voimavaraistavassa työotteessa tutkitaan ja kuvataan ihmisen pystyvyyttä ja toimi-
vuutta ongelmallisessa elämäntilanteessa.  Pelkästään ongelmiin suuntautuva työs-
kentely tuntuu toivottamalta ja raskaalta. Tarkoituksena on selvitellä määrätietoisesti 
yhdessä asiakkaan kanssa, millaiset asiat konkreettisesti toimivat asiakkaan elämässä 
ja näiden kautta on tarkoitus löytää voimavaroja selvitä haastavassa elämäntilan-
teessa. Voimavaraistavan ajattelun taustalla vaikuttavat systeemiteoria, sosiaalikon-
struktivistinen sekä ihmisen minuuden kulttuurillista muodostumista korostavat teo-
riat (Rönkkö & Rytkönen 2010, 189). Systeemisessä ajattelussa pyritään tarkastele-
maan ihmisten välisiä suhteita ja keskinäistä vuorovaikutusta. Perheessä perheenjä-
senet vaikuttavat jokainen yksilönä omalla toiminnallaan perhesysteemissä. Kun vai-
kutetaan yhteen perheenjäseneen, perheen vuorovaikutusjärjestelmän osaan, voi-
daan saada aikaan muutoksia myös muissa perheenjäsenissä. (Mt. 92.) Perhe koos-
tuu yksilöistä, jotka tekevät elämässään erilaisia valintoja, jotka voivat vaikuttaa koko 
perheen toimintaan ja toimivuuteen. Ihminen käy sosiaalisissa tilanteissa itsensä 
kanssa sisäistä puhetta, jotka liittyvät hänen identiteettiin, omaan kuvaan itsestään. 
Identiteetti kehittyy erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa ja konteksteissa, joissa ihminen 
on voinut peilata omaa ajattelutapaansa ja käyttäytymistään toisten ihmisten kautta. 
(Mt. 93.) 
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Voimavaraistava työskentelytapa on positiivista lähestymistä haastavassa tilanteessa, 
jossa ei kuitenkaan kielletä tai vähätellä ongelmien olemassa olemista. Tarkoituksena 
on löytää yhdessä asiakkaan kanssa sellaisia ratkaisuja ja toimintatapoja, jotka ovat jo 
aikaisemmin toimineet hyvin asiakkaan elämässä. Ihminen nähdään oman elämänsä 
parhaana asiantuntijana ja se tuodaan tietoisesti esille työskennellessä asiakkaan 
kanssa (Rönkkö & Rytkönen 2010, 188). 
Voimavaraistavalla työskentelytavalla on tarkoitus löytää yhdessä asiakkaan kanssa 
niitä voimavaroja, jotka vahvistavat hänen jaksamistaan ja elämänhallinnan tunnetta. 
Elämänhallinnan tunteella tarkoitetaan uskoa siihen, että voi vaikuttaa asioihin ja 
olosuhteisiin omassa elämässään silloin kun olosuhteet tai asiat tuntuvat vaativilta tai 
jopa omat voimavarat ylittäviltä. Se on kokemus omasta sisäisestä maailmasta, omi-
en ajatusten ja tunteiden hallinnasta. (Salmimies & Ruutu 2009, 122.) Elämänhallin-
takyvyllä on todettu olevan yhteyksiä kokonaisvaltaisesti ihmisen elämään, tervey-
teen, hyvinvointiin sekä yleiseen tyytyväisyyteen. Elämänhallinta on luottavaista 
asennoitumista elämään kohtaan, vaikka elämässä kohtaisikin stressi- ja kriisitilanne. 
Stressaavasta tilanteesta huolimatta ihminen kykenee käsittelemään stressiä mieles-
sään niin, että pystyy tekemään järkeviä suunnitelmia ja toimimaan järkevästi. Toisi-
naan on tärkeää tarkistaa omaa tapaansa tulkita tilannetta ja pohtia, voiko olosuhtei-
siin vaikuttaa, mikäli voimavarat eivät tunnu riittävän tunteiden hallintaan. (Mt. 123.) 
Kun ihminen huomaa, että toivottomiinkin tilanteisiin voidaan vaikuttaa, se lisää 
elämänhallintaa ja käynnistää myönteisen prosessin. Onnistumisen tunne vahvistaa 
omakohtaista suoritusmotivaatiota sekä itsensä johtamista. (Mt. 124.) 
 
4.1 Voimavarat 
Tässä opinnäytetyössä tutkimuksen kohteena olivat vanhempien voimavarat haasta-
vassa perhetilanteessa. Voimavarat ovat ihmisen sisäistä voimantunnetta, kykyä teh-
dä jotain ponnisteluja vaativaa, sekä fyysistä jaksamista että henkistä vahvuutta sisäl-
tävää toimintaa (Rönkkö & Rytkönen 2010, 192).  Sen ei ajatella olevan luonteenpiir-
re tai pysyvä ominaisuus vaan jotain, mikä on ihmisen käytössä. Voimavarat voivat 
olla elämänasennetta, kuvastaa suhtautumistapaa, valtaa päättää omista asioista ja 
laajemmin liittyä käsitykseemme maailmasta. Voimavarat ovat ihmisen subjektiivinen 
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kokemus, jota on vaikeaa saada ulkopuolelta. Ihmisellä, joka kokee voimavarojen 
olevan vähissä, puuttuu taitoja, ominaisuuksia tai kykyä toimia oikein ja haluamallaan 
tavalla. Ihminen uusii voimavarojaan päivittäin eri tilanteissa omalla toiminnallaan 
muiden ihmisten käyttäytymisen sekä tuen avulla.  Länsimaissa se nähdään usein 
yksilöllisenä ominaisuutena, kun sen sijaan on kulttuureita, jossa myös perheenjäse-
net ja suku katsotaan siihen kuuluvaksi. (Rönkkö & Rytkönen 2010, 192 - 193). 
 
4.2 Dialogisuus 
Dialogisuus on vuoropuhelua, moniäänisyyttä, ja vastavuoroista vaikuttamista tilan-
teessa, jossa keskustelu rakentuu juuri sen tilanteen ehtojen mukaisesti. Tilanteessa 
on tarkoitus luoda yhteistä ymmärrystä juuri niiden ihmisten välillä, jotka ovat siinä 
tilanteessa asianosaisia. (Seikkula & Arnkill 2009, 82; Kokko 2006, 21.) Uusi ymmärrys 
syntyy eri osapuolten omista käsityksistä, joita pyritään ymmärtämään niin että ke-
nenkään näkemys ei tule ainoaksi oikeaksi määritellyksi. Tarkoituksena kohtaamises-
sa on etsiä asiantuntevia ratkaisuja ja hyvää yhteistoimintaa siten, että se koostuu 
asiantuntijoiden ja maallikoiden yhteisestä aikaansaannoksesta. (Seikkula & Arnkill 
2009, 83.) Keskustelussa tai yhteisessä toiminnassa molemmilla osapuolilla tulee olla 
tasavertainen mahdollisuus tulla kuulluksi ja osallistua (Haarakangas 2011, 148). Haa-
rakangas (2011, 176) toteaa teoksessaan Parantava puhe periaatteesta tulevaisuu-
den sosiaali- ja terveydenhuollosta metaforalla ”yksi ovi ja matala kynnys”. Hänen 
mukaansa keskustelukumppani kutsutaan sisään, päästetään sisään ja otetaan mu-
kaan. Tavoitteena on, että erilaiset näkemykset voidaan tuoda turvallisesti esille, 
dialogisuudessa ei yritetä osoittaa paremmuutta, vaan erilaiset näkemykset ovat kes-
kustelun rikkaus (Haarakangas 2011, 141). Dialogisuudessa on keskeistä vastavuoroi-
suus ja yhteenkuuluvuuden tunne osallistujien keskuudessa kunnioituksen ja arvon-
annon lisäksi. ”Kohdatessamme toisen ihmisen kokonaisvaltaisesti ja kasvokkain tu-
lemme samalla kosketetuksi”, toteaa Haarakangas (2011, 151). 
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4.3 Ratkaisukeskeinen ajattelutapa 
Opinnäytetyön kyselylomakkeen voimavaraistavien kysymysten muotoilussa pyrin 
hyödyntämään ratkaisukeskeistä ajattelua, jolle on ominaista asiakkaan voimavaro-
jen löytäminen ja niiden hyödyntäminen pulman ratkaisemisessa tai tavoitteiden saa-
vuttamisessa. 
Ratkaisukeskeisessä ajattelutavassa perusajatuksena ovat ongelmakeskeisyyden ja 
ongelmapuheen vähentäminen. Siinä lähdetään siitä perusajatuksesta, että ihmisellä 
on olemassa viisaus, taito ja kyky päästä elämässään eteenpäin. Ohjaustyössä toimi-
van henkilön tehtävänä on havaita asiakkaan voimavarat ja asiakkaan kanssa yhdessä 
tutkien löytää sopivat ratkaisut. Työntekijä toimii asiakkaalle ulkopuolisena apuna 
oivalluksen löytämisessä. (Vuortama - Räsänen & Mäkinen 2012.) Tulevaisuuteen 
suuntautumalla, toiveikkuuden ja voimavarojen etsimisellä ja tukemisella pyritään 
asiakkaan tilanteessa ratkaisuihin, tavoitteisiin ja päämäärien löytämiseen (Manns-
töm-Mäkelä & Saukkola 2008, 48). 
Ratkaisukeskeinen työskentelytapa kehittyi Yhdysvalloissa erityisesti perheterapian 
piirissä. Sen katsotaan kuuluvan lyhytterapeuttisiin työotteisiin, jossa pyritään mah-
dollisimman nopeasti samaan aikaiseksi muutoksia asiakkaan tilanteessa (Rönkkö 
2008, 171). Psykiatri Milton H. Erikson herätti mielenkiintoa jo 1950-luvulla työsken-
telytavallaan, jossa asiakkaan kuunteleminen oli keskeisessä osassa. Jokainen asiakas 
oli hänelle ainutkertainen kohtaaminen. ”Jokainen ihminen on yhtä yksilöllinen kuin 
hänen sormenjälkensä”, oli Eriksonilla tapana sanoa. (Mannström - Mäkelä & Sauk-
kola 2008, 47.)  Yhdysvalloissa ovat olleet ratkaisukeskeisen lyhytterapian kehittäjiä 
mm. Steve DeShazer, Insoo Kim Berg sekä Elam Nunally. Vastaavasti Suomessa rat-
kaisukeskeistä ajattelutapaa on ollut kehittämässä Ben Furman sekä Tapani Ahola. 
(Vilen, Leppämäki & Ekström 2008, 171.) Ajattelutavan mukaan ihmisen elämään 
katsotaan kuuluvan ongelmia, pulmia ja huolia. Niiden olemassa oloa ei kielletä tai 
ajatella että ne ovat helposti ratkaistavissa. Kuitenkin nähdään, että myös ratkaisut ja 
voimavarat sekä kyvyt kuuluvat osana jokapäiväiseen elämään. (Mt. 172.)  
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4.4 Voimavarakeskeinen työtapa 
Vanhempien kanssa tehtävässä yhteistyössä on tärkeää huomioida vanhempien ja 
koko perheen voimavarat. Asiakassuhteessa työntekijän suhtautumistavalla on mer-
kitystä aidon ja hyvän yhteistyösuhteen muodostumiselle. Lastenneurologian päivä-
sairaalassa lapsen tutkimusjakson aikana vanhemmat tapaavat eri ammattiryhmien 
edustajia, oman alansa asiantuntijoita. Toimivassa asiakassuhteessa kohtaamisen 
tulisi olla aito kahden ihmisen kohtaaminen, jossa kummallakin oikeus saada osak-
seen kunnioitusta. (Peavy 2006, 35.) Vanhempien kohtaamisessa on mahdollista tu-
kea heitä jaksamisessa myötäelämällä, ymmärtämällä sekä arvostamalla heidän van-
hemmuutta. Katseen suuntaamisen tulevaisuuteen ja toivon antaminen tukevat jak-
samista tässä hetkessä. 
Paananen (2011, 199) tuo esille tutkimuksessaan, jonka aineisto on koottu Lapin yli-
opiston ja Kuntoutussäätiön toteuttaman Vaikeavammaiset Kelan kuntoutuksessa –
tutkimuksen yhteydessä, perheiden ja vanhempien sopeutumis- ja selviytymisproses-
sia lapsen vamman tai sairauden alkuvaiheessa. Hän jakaa perheen arkeen liittyvät 
tarinat neljään päätyyppiin: sujuva arki, normaalin arjen tavoittelu, haasteellinen arki 
ja arjen taistelu. Näissä kaikissa korostuvat samantyyppiset alkuvaiheeseen liittyvät 
hankaluudet ja stressi. Perheet kuvaavat, että yleensä lapsen tai vamman selviämi-
nen on vanhemmille toisaalta järkytys ja toisaalta helpotus. Yleensä diagnoosin saa-
misen jälkeen alkaa järjestyä lapsen kuntoutukseen liittyviä tukitoimia, jotka pikku 
hiljaa helpottavat vamman tai sairauden vaikutuksia. Paanasen (2011, 199) tutkimuk-
sen mukaan tämän vaiheen jälkeen alkoivat perheiden sopeutumis- ja selviytymis-
prosessit poiketa toisistaan. Vanhemmat ovat pohtineet jälkikäteen omien voimava-
rojensa lähteitä. Tärkeimpänä he ovat pitäneet parisuhdetta ja sitä, että kumman-
kaan vanhemman ei tarvitse yksin kantaa vastuuta arjesta. He nostavat tärkeäksi 
vanhempien mahdollisuuden välillä myös yhteisen ajan viettämisen ilman lapsia. Yk-
sinhuoltajaperheiden osalta nousivat voimavaroja antaviksi myös työ, harrastukset ja 
sosiaaliset kontaktit muihin aikuisiin. (Mt. 200.) 
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5 Tutkimuksen toteuttaminen 
Tutkimuslupahakemus suunnattiin lastentautien vastuualueen johtajalle, ylihoitajalle 
sekä konservatiivisen alueen johtajalle.  Heiltä saadun puoltavan päätöksen kautta se 
kulki Keski-Suomen keskussairaalan tieteellisen tutkimuksen tutkimuspäällikölle 
15.11.2013. Keskussairaalan hallintoylihoitaja myönsi tutkimusluvan 4.12.2013.  
Opinnäytetyön kyselytutkimuksen toteutus ja aineiston kerääminen tapahtui Keski-
Suomen keskussairaalan lastenneurologian päiväsairaalassa joulukuun 2013 ja helmi-
kuun 2014 välisenä aikana.  
 
5.1 Tutkimuksen tavoite ja tarkoitus 
Tutkimuksen tavoitteena oli kartoittaa erityistä tukea tarvitsevan lapsen vanhempien 
voimavaroja ja niitä kannattelevia ja vahvistavia tekijöitä heidän itsensä kuvaamana 
ja arvioimana. Vastaajilta saadusta aineistosta oli tavoitteena etsiä aiheeseen uusia 
näkökulmia, joiden avulla olisi mahdollista kehittää perheiden kanssa tehtävää yh-
teistyötä.   
Vanhemmilta kartoitettua tietoa on tarkoitus hyödyntää vanhempien osallisuuden 
vahvistamiseen heidän ollessa lapsensa kanssa tutkimusjaksolla lastenneurologialla. 
Vanhemmat ovat tärkeässä roolissa lapsensa tutkimusjakson aikana sekä suunnitel-
taessa lapsen kuntoutusta sekä arjen tukitoimia. 
 
5.2 Tutkimuskysymykset 
Lähdin tarkastelemaan ja selvittämään tutkimustehtävää seuraavien tutkimuskysy-
mysten avulla. 
1. Millaisia voimavaroja vanhemmat arvioivat itsellään olevan? 
2. Miten vanhemmat ylläpitävät voimavarojaan? 
3. Onko ratkaisu- ja voimavarakeskeisillä kysymyksillä mahdollista herätellä van-
hempien tietoisuutta omasta jaksamisestaan? 
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4.  Millaisia asioita vanhemmat nostavat esille yhteistyötahojen osalta oman 
jaksamisensa tukemiseksi? 
 
5.3 Kyselytutkimus tutkimusmenetelmänä ja aineistokeruu  
Opinnäytetyöni oli laadullinen tutkimus, jossa tutkimusosuudessa käytettiin myös 
määrällisen tutkimuksen mittausmenetelmiä puolistrukturoidussa kyselytutkimuk-
sessa.  
Käytin tutkimusosuudessa sähköisesti täytettävää kyselylomaketta, jonka käyttöoi-
keuden sain Jyväskylän Ammattikorkeakoululta. Kyseessä on Wepropol -
kyselyohjelma, jolla voidaan kerätä tietoa ja palautetta reaaliaikaisesti internetissä, 
sähköpostitse tai padlaitteita hyödyntäen. Ohjelmiston käyttöönotto ei vaadi asen-
nuksia tai erillistä käyttöönottoprojektia. Ohjelmistoon voi tutkija laatia itse kysely-
pohjan, jonka avulla voidaan kerätä asiakaskokemuksia. Lomakekyselyä pidetään 
useimmiten kvantitatiivisen eli määrällisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmä-
nä, koska kerätyn aineiston avulla voidaan testata hypoteeseja ja kerättyä aineistoa 
on helppo kvantifioida eli siitä voidaan tuottaa määrällisiä tuloksia. Tuomen ja Sara-
järven (2009, 75) mukaan lomakekyselyä on mahdollista käyttää myös laadullisessa 
tutkimuksessa, mikäli kyselyyn vastanneita halutaan vastaustensa perusteella muun 
muassa tyypitellä laadullisiin luokkiin. Jokaiselle kysymykselle täytyy löytyä perustelu 
tutkimuksen tarkoituksen ja ongelmanasettelun kannalta. Tämä kysely koostui suuril-
ta osin avoimista kysymyksistä, joita yleensä käytetään syvähaastattelussa (mts., 75). 
Käyttämässäni Webropol -kyselyssä avoimet kysymykset oli laadittu siten, että vas-
taajalla oli vielä mahdollisuus tarkentaa tai laajentaa antamaansa vastausta seuraavi-
en kysymyksien vastauksissa.   
Vanhemmat saivat omaan, henkilökohtaiseen sähköpostiinsa kyselylinkin. Webropol 
-ohjelman avulla oli mahdollista kerätä vanhempien vastaukset tutkijan analysoita-
vaksi. Aineistoa käsiteltiin ja analysoitiin kokonaisuutena eikä yksittäisiä vastauksia 
lähdetty yhdistämään vastaajan taustatietoihin. Tällä tavoin pyrin turvaamaan vas-
taajan yksityisyyden suojaa ja anonymiteettiä.  
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Vanhemmille suunnatussa kyselylomakkeessa olevat kysymykset olivat pääsääntöi-
sesti avoimia kysymyksiä. Kysymykset oli laadittu siten, että saisin niiden avulla selvil-
le vanhempien omia ajatuksia jaksamisestaan ja sitä tukevista asioista. Kumpikin 
vanhemmista vastasi omaan kyselyyn. Tässä tutkimuksessa ei ollut tarkoitus tarkas-
tella vanhempien antamia vastauksia perhekohtaisesti eikä yhdistää niitä pariskunti-
en kesken.  
 
Kyselylomakkeen rakenne 
Kysymykset oli jaoteltu siten, että Webropol -kyselyn alussa kartoitettiin vastaajan 
taustatietoja (kysymykset 1-4) ja kyselyn lopussa kysyttiin vielä tarkemmin perheen 
lasten lukumäärää sekä erityistä tukea tarvitsevaan lapseen tai lapsiin liittyviä kysy-
myksiä (kysymykset 18 - 21).  Näissä kysymyksissä käytin valmiita vastausvaihtoehto-
ja, jotka ovat käytetyimpiä selvitettäessä taustatietoja. Tutkijalla on tällöin jo enna-
kolta mielikuva vastaajien vastausvaihtoehdoista. (Valli 2010, 125.) Seuraava kysymys 
(numero 5) suuntautui tavallisen arkipäivän kuvaukseen, joka toimi ajatuksia orien-
toivana kysymyksenä ja ”lämmittelykysymyksenä” aiheeseen. Taustatietoja koskevi-
en kysymysten jälkeen kartoitettiin tutkittavan omia voimavaroja, jaksavuutta sekä 
arjen sujuvuutta (kysymykset 6 – 11). Kysymyksessä kahdeksan (8) pyysin vanhempaa 
arvioimaan omaa jaksamistaan tällä hetkellä ja siinä kysymyksessä käytin VAS-
mittaria (Visual Analogue Scale), joka on kehitetty erityisesti subjektiivisten asioiden 
kuvaamiseen (Valli 2010, 121). Kyselyssä käytin VAS-mittarista kehitettyä yksinker-
taista intensiiviasteikkoa, jossa on kymmenportainen numeroasteikko. Sanallistin 
asteikon ääripäät 1= hiipumassa ja 10= enimmillään. (Valli 2010, 122 - 123).  Seuraa-
vat kysymykset suuntautuivat puolisoiden väliseen tukemiseen ja jaksamiseen (ky-
symykset 12 - 13). Tämän jälkeen tulevat kysymykset kohdistuivat kodin ulkopuolisiin 
tahoihin; erityistä tukea tarvitsevan lapsen tutkivaan tahoon sekä perheen yhteistyö-
kumppaneihin (kysymykset 14 - 17). Lisäksi kyselyssä kartoitettiin yhteiskunnan an-
tamia tukimuotoja (kysymykset 22 - 25). Webropol -kyselyn viisi viimeistä kysymystä 
(kysymykset 26 – 30) olivat tulevaisuuteen suuntaavia, joiden tavoitteena on haastaa 
vastaajaa näkemään suuntaa mitä kohti edetä. Usein haastavassa elämäntilanteessa 
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on vaikeaa suunnata ja nähdä tulevaisuutta myönteisenä (Mannström - Mäkelä 2008, 
58). 
Voimavarojen ja jaksamiseen liittyvissä kysymyksissä pyrin hyödyntämään ratkaisu - 
ja voimavarakeskeistä ajattelua. Tarkoituksena oli siis siirtyä ongelmapuheesta vaih-
toehtoja luovasti etsivään ratkaisupuheeseen ja nostaa vanhempia oman elämänsä 
asiantuntijoiksi. Vaativassa elämäntilanteessa toimiessaan jaksamisensa äärirajoilla 
asioita ihminen tarkastelee asioita usein vain ongelmalähtöisesti. (Rönkkö & Rytkö-
nen 2010, 188 – 189; Juuti 2005, 124 -125.)  Kyselyyn laadituilla avoimilla kysymyksil-
lä oli tarkoitus nostaa vastaajan pystyvyyttä ja toimijuutta sekä tarkastella elämänti-
lannetta eri näkökulmasta. Tarkastelemalla konkreettisia tilanteita, milloin jokin asia 
on sujunut hyvin tai milloin elämässä on ollut hyviä ja turvallisia hetkiä, yritetään 
päästä negatiivisuuden kehästä sen ulkopuolelle. Myönteisten mielikuvien esiin nos-
taminen aikaisemmista myönteisistä kokemuksista tuo pohjaa nähdä asioissa uusia 
mahdollisuuksia ja näin nostaa omaa kyvykkyyttä ja jaksavuutta. (Juuti 2005, 125; 
Suomi 2012.) 
Tein laatimastani Webropol -kyselystä esitutkimuksen, jonka kaksi vanhempaa lupau-
tui esitestaamaan. Heiltä saamani palautteen pohjalta tein vielä joitakin muutoksia ja 
tarkennuksia lopulliseen kyselyyn. Kyselyn testikäyttäjät eivät itse osallistuneet varsi-
naiseen kyselyyn. 
 
5.4 Tutkittavien joukko 
Tutkittavien perusjoukko koostui lastenneurologian päiväsairaalassa tutkimusjaksolla 
käyvien lasten vanhemmasta tai vanhemmista, joista jokainen vastasi itsenäisesti 
sähköiseen kyselyyn. 
Lastenneurologian toiminta jakaantuu poliklinikalla ja päiväsairaalassa tapahtuviin 
tutkimuskäynteihin. Lastenneurologian poliklinikalla käyvät asiakkaat ovat suurelta 
osin jo kouluikäisiä. Päiväsairaalassa asiakkaat ovat pääsääntöisesti alle kouluikäisiä, 
1- 6 vuoden ikäisiä lapsia vanhempineen. Lapsi kutsutaan päiväsairaalaan tutkimus-
jaksolle, joka toteutuu viikon aikana erimittaisina, päivän käynneistä neljän päivän 
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mittaiselle päiväsairaalakäynnille. Käynnin pituus suunnitellaan lapsikohtaisesti huo-
mioiden myös perheiden esille tuomat toiveet.  
Tutkimusviikon aikana päiväsairaalassa on yksi lapsi päivän mittaisella käynnillä, kaksi 
lasta kahden päivän mittaisella sekä kolme lasta neljän päivän mittaisella tutkimus-
jaksolla.  Pääsääntöisesti viikon aikana tutkittavia lapsia perheineen on paikalla kuusi.  
Näistä kuudesta uudella lähetteellä on arviolta 1-2 lasta ja loput kävijöistä tulevat 
vähintään jo toisella tutkimuskäynnille.  
Opinnäytetyön tutkimusosuudessa käytettyyn Webropol -kyselyyn pyydettiin mu-
kaan vanhempia, jotka ovat vähintään toisella tutkimuskäynnillä lapsensa kanssa. 
Kerroin vanhemmille suullisesti opinnäytetyön aiheestani ja siihen liittyvästä tutki-
musosuudesta. Sen jälkeen annoin heille tiedotteen tehtävästä Webropol -kyselystä 
ja samalla tarjosin heille mahdollisuutta allekirjoittaa kirjallisen suostumuslupalapun, 
mikäli he olivat kiinnostuneita kyselyyn osallistumisesta. Vanhemmat suhtautuivat 
myönteisesti kuullessaan kyselyn aiheen koskevan heidän voimavarojaan ja jaksamis-
taan. Vanhemmat antoivat minulle kirjallisesti oman sähköpostisoitteensa, jonne 
lähetin heille sähköisen linkin kyselyyn. Tämä mahdollisti kyselyyn vastaamiseen juuri 
heille sopivana hetkenä.  Lisäksi kävin suullisesti läpi kyselyn täyttämiseen tarvittavan 
arvioidun ajan ja myös sen, että heillä on oikeus keskeyttää osallistumisensa ilman 
erillistä selvitystä. Korostin vanhemmille, että heidän päätöksensä kyselyyn osallis-
tumisen suhteen ei vaikuta mitenkään heidän lapsensa saamaan hoitoon tutkimus-
jakson aikana. Muistutin myös, että jos kokee jonkin kyselyssä olevan kysymyksen 
jollakin tavoin itselleen sopimattomaksi, siihen voi jättää vastaamatta. 
 Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat valikoituivat suunnitelman mukaan joulu-
kuun 2013 ja helmikuun 2014 väliseltä ajalta. Kuukauden sisällä käy lastenneurologi-
alla tutkimusjaksolla keskimäärin 24 lasta. Kyselyyn liittyvän suostumuslomakkeen 
allekirjoitti 23 vanhempaa ja heistä 15 lähetti kyselyn täytettynä. Tutkimusaineiston 
kerääminen ajoittui joulunajan molemmille puolin, joten sillä oli todennäköisesti jon-
kinlainen merkitys aineiston saatuun määrään (lastenneurologian yksikkö oli suljet-
tuna vuodenvaihteessa kaksi viikkoa). Seurasin aineiston kertymistä ja saatuja vasta-
uksia koko ajan kyselyn ollessa avoinna. Vastausten teemat alkoivat toistua saman-
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kaltaisina, mikä osoitti sen, että tutkittavien vastauksissa alkoi esiintyä saturaatiota 
(Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 2009, 182).  
Laadullisessa tutkimuksessa aineiston koko on yleensä pieni, koska sillä ei ole tarkoi-
tus pyrkiä tilastollisiin yleistyksiin. Kerätyn aineiston avulla on tarkoitus pyrkiä ku-
vaamaan jotain ilmiötä tai tapahtumaa. Tällöin on tärkeämpää, että tutkimukseen 
osallistujat ovat tutkimukseen tarkoitukseen nähden sopivia tiedonantajia, toisin 
sanoen heiltä oletetaan saatavan parhaiten tietoa tutkittavasta ilmiöstä. (Tuomi & 
Sarajärvi 2012, 85 - 86.) 
 
5.5 Aineiston analyysimenetelmät ja toteutus 
 Tutkimusosuudessa kerätyn aineiston käsittelyssä käytettiin pääasiassa laadullisen 
tutkimuksen analysointimenetelmiä ja vain muutamien kysymysten kohdalla määräl-
lisen tutkimuksen analysointimenetelmiä. Metsämuurosen (2010, 272) mukaan on 
mahdollista käyttää kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa myös kvantitatii-
visia eli määrällisiä mittausmenetelmiä työn havainnollistamisessa. Webropol -
kyselyohjelmalla on myös mahdollista tilastoida vastauksia, mikäli halutaan kvantifi-
oida eli tuottaa määrällisiä tuloksia. Hyödynsin ohjelman tätä ominaisuutta taustatie-
toja kartoittavissa kysymyksissä 1-4, 22, 23 sekä 14, jossa vanhemmat arvioivat saa-
maansa perheen ulkopuolisen tuen määrää. Suurin osa kysymyksistä oli avoimia ky-
symyksiä, joiden käsittelyssä käytettiin aineistolähtöistä analyysia. Tässä menetel-
mässä aiheesta jo tiedossa oleva teoria toimi apuna analyysin tekemisessä. Teoriaoh-
jaavassa analyysissä aineistosta valittaisiin analyysiyksiköitä, jotka pohjautuvat aikai-
sempaan tietoon asiasta. Tämän aikaisemman tiedon merkitys on enemmän uusia 
ajatuksia herättävä kuin olemassa olevaa teoriaa testaava. (Tuomi & Sarajärvi 2012, 
96 - 97.)  Tässä tutkimuksessa oli tarkoitus löytää juuri tähän tutkimukseen osallistu-
neiden vanhempien esille nostamia ajatuksia voimavaroistaan ja niitä ylläpitävistä 
tekijöistä.  Kerätty aineisto pyrittiin järjestämään tiiviiseen ja selkeään muotoon, niin 
että tutkittavasta ilmiöstä saatiin luotua sanallinen ja selkeä kuvaus kadottamatta 
aineiston informaatiota (Tuomi & Sarajärvi 2012, 108.)  
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Tutkimusaineiston jakaminen osiin tapahtui teemoittelun kautta. Aineiston pelkistä-
misellä eli teemoittamisella etsitään olennaisimmat asiat tekstin sisällöstä. Tutkija 
perehtyy tekstiin lukien sitä useaan kertaan etsien tekstistä johonkin tiettyyn asiaan 
liittyviä merkityksiä tai lähestyen tekstiä kokonaisuutena pyrkien luomaan sen oman 
sisällöllisen logiikan. (Moilanen & Räihä 2010, 55). Tutustuin keräämääni aineistoon 
lukemalla sitä useaan kertaan läpi pitäen mielessäni koko ajan asettamiani tutkimus-
kysymyksiä, joiden pohjalta aloin teemoitella aineistoa. Teemojen kautta aloin yhdis-
tellä vastaajilta saamaani aineistoa ja pohtia asioiden välisiä merkityksiä. Moilasen ja 
Räihän (2010, 46 – 50) mukaan merkitysten tulkinta edellyttää herkkyyttä havaita 
vivahteita. Merkityksistä osa on tiedostettuja, mutta on paljon myös piileviä, joiden 
väliset yhteydet saattavat olla hämärän peitossa. 
Moilanen ja Räihä (2010, 48) kuvaavat Siljanderin ja Karjalaisen (1993) laatiman mal-
lin pohjalta merkityksen eri tasoja seuraavanlaisesti: 
 Tiedostettu Tiedostamaton 
Yksilöllinen 1. tiedostetut tunteet 
tavoitteet, uskomukset 
2. piilotajunta 
Yhteisöllinen 3. yhteisön 
- rooliodotukset 
- normit 
- ihanteet  
- moraali 
4. yhteisön 
- rutinoituneet toi-
mintarakenteet 
- perusmyytit 
- toiminnan piilevät 
säännöt 
Universaali 
yhteisöllinen 
5. yleispätevät tiedos-
tetut ideat ja moraali 
6. yleispätevät genera-
tiiviset sääntöjärjes-
telmät 
 
KUVIO 1. Merkityksen tasot (alkuperäinen kuvio: Moilanen & Räihä 2010, 48) 
 
Kuvion mukaan merkityksenannot jaotellaan tiedostettuihin ja tiedostamattomiin 
sekä yksilöllisiin ja yhteisöllisiin merkityksenantoihin. Moilasen ja Räihän (2010, 48-
49) mukaan  jaottelua ei voi kuitenkaan pitää ehdottomana, koska kaikissa yksilölli-
sissä merkityksenannoissa on yhteisöllinen pohjansa. Ja toisaalta tiedostamattomat 
merkityksenannot voivat tulla ennen pitkää tiedostetuiksi. Tutkimustuloksia tarkas-
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tellessani ja teemoitellessani aineistoa pidin mielessäni näitä merkitysten eri tasoja 
sekä eri merkityksien välisiä kytkeytymisiä. 
Tonttila (2006, 259) on koonnut seuraavanlaisen mallin omassa väitöskirjassaan käsi-
tellessään haastatteluaineistoa merkityssisältöjen kautta: 
1. Aineistosta pyritään nostamaan esille sen olennainen sisältö. 
2. Luodaan merkitysten muodostamia merkityskokonaisuuksia. 
3. Erillisistä merkityskokonaisuuksista (sisällöistä) luodaan synteesivai-
heessa kokonaisuus, johon on tuotu aikaisemmin erillään tarkastel-
lut merkityskokonaisuudet yhteen. 
4. Muodostetaan tutkimusaineistoa kokoava käsite eli yleinen merki-
tyssisältö. 
Olennainen sisältö eli 
merkityskokonaisuudet 
sisältöalueiden eli merkitys-
kokonaisuuksien synteesi 
               
               kokoava käsite 
 
KUVIO 2. Aineiston merkityssisällöt. Tonttilan (2006, 259) kuviota mukaillen. 
 
Tarkastelin tutkimusaineistoa lukemalla sitä useaan kertaan läpi ja alleviivasin eri 
värejä hyväksi käyttäen samansisältöisiä vastauksia.  Webropol  –kyselyn kysymykset 
oli laadittu aihealueittain tarkastelemaan vanhempien voimavarojen ja jaksamisen 
eri puolia. Vanhempien vastaukset suuntautuivat hyvin asetettuihin kysymyksiin. 
Tutkimusaineistosta nousi esille samoja sisältöalueita, teemoja, useissa eri kohdissa, 
joten sitä täytyi tarkastella koko ajan kokonaisuutena. Työskentelyä helpottaakseni 
laadin käsitekartan (Liite 5. Käsitekartta ja merkitysten yhteydet toisiinsa: Vanhem-
man voimavarat ja jaksaminen), jonka avulla oli helpompi muodostaa kokonaisuus 
aineistosta, aineiston merkityssisällöistä sekä niiden yhteyksistä toisiinsa. Åhlbergin 
(2010, 63 - 67) mukaan käsitekartta sopii tutkimusmenetelmäksi, kun tutkija haluaa 
saada selville tutkittavan ajattelun peruskäsitteitä ja miten ne liittyvät toisiinsa hänen 
ajattelussaan. Käsitekartta toimi itselläni enemmän työvälineenä eikä varsinaisena 
tutkimusmenetelmänä. Käsitekartan käyttäminen auttoi asiakokonaisuuksien hah-
mottamisessa ja löytämisessä sekä niiden merkityssisältöjen suhteista toisiinsa. 
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Jatkoin tutkimustyön raportointia ja analysointia asettamieni tutkimuskysymysten 
kautta. Tarkastelin jokaista tutkimuskysymystä ja siihen liittyviä Webropol -kyselyllä 
keräämääni tietoa aineistosta esiin tulevien teemojen ja niiden merkityssisältöjen 
kautta. 
 
6 Tulokset 
Tarkastelin tuloksia asettamieni tutkimuskysymysten mukaisessa järjestyksessä kah-
den ensimmäisen kysymyksen kohdalta. Vaihdoin kahden viimeisen kysymyksen kä-
sittelyjärjestystä, koska kolmas tutkimuskysymys Onko ratkaisu- ja voimavarakeskei-
sillä kysymyksillä mahdollista herätellä vanhempien tietoisuutta omasta jakamises-
taan? toimii ikään kuin koko aineiston kokoavana kohtana ja katsoin parhaimmaksi 
käsitellä sen viimeiseksi. Viimeinen tutkimuskysymykseni oli Millaisia asioita van-
hemmat nostavat esille yhteistyötahojen osalta oman jaksamisen tukemiseksi? Tä-
män kohdan tarkastelin toisen tutkimuskysymyksen tulosten tarkastelun jatkoksi, 
koska siinä käsiteltiin vanhempien kokemuksia perheen saamasta ulkopuolisesta tu-
esta, joten katsoin sen sopivan luontevasti edellä käsitellyn aineiston jälkeen. 
Tulosten auki kirjaamisessa pyrin kuljettamaan mukana vanhempien omakohtaista 
kokemusta ja näkökulmaa aiheeseen. Vanhempien vastauksista merkitsin kursi-
voidulla tekstillä lainauksia, joiden avulla halusin tuoda mahdollisimman paljon hei-
dän ääntään esille. Aineistosta on tarkoituksella jätetty vastaajan tunnistetiedot 
merkitsemättä anonymiteetin suojaamiseksi (Eskola 2010, 200). 
 
6.1 Vastaajien taustatietoja 
Webropol-kyselyyn osallistui kaiken kaikkiaan viisitoista vanhempaa (n=15), joista 
äitejä oli kaksitoista, yksi isä sekä kaksi avopuolisoa (mies). Vastaajien huoltajuus-
suhde jakaantui seuraavasti: yksinhuoltajia oli kolme, yhteishuoltajavanhempia oli 
kymmenen ja vastaajista yksi oli sijaisvanhempi. Yksi vanhemmista ei ollut vastannut 
tähän kysymykseen.  Alla olevassa taulukossa on esitettynä vastaajien ikäjakauma, 
josta käy esille vastaajien iän jakautuvan 35 – 44 vuoden välille. 
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TAULUKKO 1. Vastaajien ikäjakauma. N=15. 
 
 
Vastaajien koulutustausta jakaantui seuraavasti: yhdeksällä (9) vastaajista oli amma-
tillinen koulutus ja kuudella (6) oli korkeakoulututkinto. Lapsilukumäärä perheissä 
vaihteli seuraavanlaisesti: yhden lapsen perheitä kaksi, kahden lapsen perheitä viisi, 
kolmen lapsen perheitä viisi, neljän lapsen perheitä kaksi sekä kahdeksan lapsen 
perheitä yksi. 
 Tämän kyselytutkimusaineiston kriteerien (diagnoosiluokitus) mukaisia erityistä tu-
kea tarvitsevia lapsia oli kuudessa perheessä kaksi ja yhdeksässä perheessä yksi lap-
si. 
Webropol -kyselyn ensimmäinen avoin kysymys (kysymysnumero 5) oli niin sanottu 
”lämmittelykysymys”, mihin jokainen vastaaja sai vapaamuotoisesti kuvata oman 
arkipäivänsä kulkua ja tapahtumia. Vanhemmista yksitoista kävi säännöllisesti töissä 
joko päivä-, kaksivuoro- tai iltatöissä. Arkipäiväänsä kuvasivat neljä vanhempaa siten, 
että joko työskentelivät osa-aikaisesti tai olivat kotiäitinä tai tapaturma- tai työky-
vyttömyyseläkkeellä ja olivat kotona. Vanhempien arkipäivästään antamat kuvauk-
set muodostuvat työssä käymisestä sekä arkirutiineista; lasten hoitoon ja / tai kou-
luun viemisestä ja kotiin hakemisesta, kaupassa käymisestä, erilaisista kodin töistä 
sekä harrastuksiin kuljettamisista. Eräs vanhemmista toi esille, että hän teki tällä het-
kellä iltatöitä ja kertoi sen olevan oman jaksamisensa kannalta parhaan vaihtoehdon, 
koska haastavimmaksi hän koki tällä hetkellä lapsen kanssa tehtävät iltatoimet. 
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Tällä hetkellä olen ollut lomautettuna jonkin verran ja olen saanut  olla 
paljon kotona perheen kanssa, ehkä se on vaikuttanut siihen, ettei  ole 
tullut jaksamista edes mietittyä. 
Halu antaa lapsille mahdollisuus olla kotihoidossa mahdollisimman pit-
kään. 
Mielenkiintoinen ja antoisa työ on itselleni tärkeää. Ihan perusarkikin ja 
kiireetön puuhailu viikonloppuisin auttaa jaksamaan. 
 
Webropol -kyselyn kysymykset nostivat aineiston pääteemoiksi perheen lapsen tai 
lapsien hyvinvoinnin, vanhemmuuden sekä puoliso / kumppani ja parisuhteen merki-
tyksen sekä perheen ulkopuolisen tuen merkityksen. Lähdin tarkastelemaan tuloksia 
näiden pääteemojen kautta.  
 
6.2 Lapsi, puoliso ja kiireetön arki perheessä 
Tavoitteenani oli kartoittaa kyselyyn osallistuvan vanhemman subjektiivista tunnetta 
omista voimavaroistaan kyselyyn osallistumishetkellä. Jokainen kyselyyn osallistuja 
oli vastannut kysymyksiin, joilla kartoitettiin heidän voimavaroja ja jaksamisen tun-
netta arjessa. Tärkeimmiksi asioiksi vanhemmat nostivat oman perheen; lapsen kehi-
tyksen ja hyvinvoinnin, puolison antaman tuen sekä parisuhteen.  Lisäksi vastauksissa 
nousivat sukulaisten, ystävien sekä työkaverien tärkeys erityisesti niiden vanhempien 
kohdalla, jotka vastasivat yksin lapsen huoltajuudesta. Elämän laatua sekä jaksamista 
tukivat kotitöiden jakaminen ja yhteinen, kiireetön aika perheen jäsenten kesken.  
Lapsen iloisuus ja pienet asiat, jotka näkyvät kehityksessä. Huumori, 
perhe ja ystävät. 
…Nähdä lapsen kasvavan ja iloitsevan pienistäkin asioista… 
Tärkeimpänä puolisoni, joka on todella omistautunut perheelle, myös 
tälle ao. lapselle, joka ei ole biologisesti hänen… 
…Kahdenkeskistä aikaa meillä ei juuri ole, mutta onneksi onni löytyy yh-
dessäolosta lastenkin kanssa… 
Toimivat palvelut lapsille eli koulut, päivähoito, tuki, terapiat ovat kun- 
nossa. Erityisen tärkeää on hyvä keskusteluyhteys lasten kanssa toimivi-
en asiantuntijoiden kanssa. Sosiaalisten suhteiden ylläpitäminen on tär-
keää, ystävien kanssa jaettu ilo tuplaantuu ja surut puolittuvat. Puoliso 
on korvaamaton tuki arjessa. 
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Lasten kasvaminen, kehittyminen sekä uusien taitojen oppiminen olivat vanhemmille 
jaksamista ylläpitäviä tekijöitä. Myös lapsen hyväntuulisuus sekä iloisuus olivat tärke-
ää jaksamisen kannalta.  
Lapsen aito ja ihana nauru on pelastanut monta päivää… 
Aineistosta nousi selkeästi esille voimavaroja tukevia ja voimavaroja kuormittavia 
asioita. Tarkastelin aineistoa pääsääntöisesti kokonaisuutena, en yksittäisen vastaa-
jan näkökulmasta, paitsi kysymystä, jossa tiedusteltiin vanhempien arvioita jaksami-
sestaan vastaushetkellä (Webropol -kysymys 8). Kysymyksessä vanhempien tuli arvi-
oida asteikolla 1 – 10 omaa jaksamistaan (1= hiipumassa ja 10= enimmillään). Seit-
semän vanhempaa arvioi jaksamisensa numerolla kahdeksan(8), joka kuvastaa as-
teikossa keskimäärin hyvää jaksamista. Yksi vanhemmista arvioi jaksamisensa olevan 
numero yksi (1) toisin sanoen olevan sen hiipumassa ja toisaalta yksi vanhemmista 
arvioi jaksamisensa numerolla kymmenen (10) olevan enimmillään. Vanhemman, 
joka koki jaksamisensa olevan vastaushetkellä hiipumassa, perheessä kuormitusta 
lisäsi hänen itsensä osalta oman vanhemman tilapäinen hoitaminen kotona.  
Kuormittavia tekijöitä vanhemmuudessa 
 Tutkimukseen osallistuneissa perheissä nousi esille useita tekijöitä, jotka kuormitta-
vat arkea ja siinä jaksamista. Lähes kaikkien vanhempien vastauksista nousi päällim-
mäisenä kuormittavana tekijänä erityistä tukea tarvitsevan lapsen tai lapsien kas-
vuun, kehitykseen sekä oppimiseen liittyvät haasteet.  
Lapsen vaativuus. Kun lasta ei ymmärrä ja lapsi ei tule ymmärretyksi. 
Pääsääntöisesti yksin lapsesta huolehtiminen mm. syöttäminen, nukut-
taminen, lapsen kanssa puuhastelu. 
Lapset ovat enimmäkseen kotihoidossa, joten varhaiskasvatusvastuu on 
pitkälti meillä vanhemmilla. Tämä on stressaavaa ja luo paineita, onko 
lasta opetettu tarpeeksi potalle yms. 
  
 Myös lapsen päivähoidon järjestelyihin ja päivähoidon laatuun liittyi sekä hyviä että 
huonoja kokemuksia, jotka osaltaan kuormittivat vanhempia. Parhaimmillaan päivä-
hoitopaikan todettiin olevan ”iso osa minunkin auttamista”, kuten yksi vanhempi 
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totesi omassa vastauksessaan. Eräs vanhempi pohti ” olisiko parempi olla kotona, 
jotta lapsen hoitopäivät eivät venyisi niin pitkiksi”. Lapsen päivähoitoryhmän suuruus 
huoletti myös vanhempia, sillä se näkyi lapsen käyttäytymisessä ”lapsi menee hoidos-
sa ylikierroksille”. Myös perheet, joissa usealla lapsella oli erityisen tuen tarpeita, 
vanhemmat kokivat riittämättömyyden tunteita. ”Tunne, että pitää revetä moneen 
asiaan yhtä aikaa, eikä mihinkään pysty täysin vastaamaan 100 %:sesti.” 
Muut kuormittavat tekijät liittyivät vanhempien epävarmaan työtilanteeseen ja siten 
perheen taloudelliseen tilanteeseen, asunnon hankkimiseen tai sen rakentamiseen, 
mahdollisesti paikkakunnalta muuttamiseen työtilanteen vuoksi tai yleensä tulevai-
suuden suunnittelemiseen. Yksinhuoltajavanhemmat toivat esille suuren vastuun 
vastatessaan yksin perheestä ja sen arjen sujuvuudesta.  Lisäksi työelämän erilaiset 
vaatimukset työaikoineen joko aiheuttivat kuormitusta tai mahdollistivat arjen suun-
nittelua jaksamista ylläpitävänä.  
Arjen aikatauluttaminen, jatkuva kiire ja ajan vähyys nousivat vanhempien vastauk-
sissa korostuneesti esille.  
Kun on töissä, niin tuntuu, ettei aika riitä kaikkeen tulee sellainen riit-
tämättömyyden tunne. Haluaisi tehdä paljon enemmän asioita lasten 
kanssa kuin mihin nyt pystyy. 
Välillä arjen aikataulutus on haastavaa. Nuoremman lapsen kehityksen-
viive erityisesti tulevaisuuden osalta mietityttää. 
Jatkuva kiire, tuntuu, ettei ole aikaa tarpeeksi jokaiselle lapselle, ei pa-
risuhteelle eikä itsellekään… 
Avopuolison kanssa viikolla on niin vähän aikaa, että se ehkä eniten. 
 
Perheen aikatauluihin kuuluvat oleellisesti erityistä tukea tarvitsevan lapsen säännöl-
lisesti toteutuvat sairaalassa käynnit, jotka usein tarkoittavat joko molempien tai toi-
sen vanhemman poissaoloa työstään. Lisäksi vanhempien on suunniteltava tutki-
muspäivien ajaksi myös perheen muiden lasten hoito- tai kuljettamisjärjestelyt, mikä-
li sisarukset eivät ole vanhempien mukana. Vanhempia kuormittivat myös lasten sai-
rastaminen ja siitä johtuva yövalvominen. 
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Tyttäreni liikuntavamman aiheuttamat sairaalakäynnit ja pienet hitau-
det ja hankaluudet arkitoiminnassa (esim. autoon kiipeäminen ja sieltä 
nouseminen). 
Tällä hetkellä kuormitus on enemmän avopuolison puolella. Itselläni 
kuormittaa joskus yövalvominen jos lapset eivät nuku kunnolla (sairaa-
na). 
(Liite 6. Lapsi vanhemman voimavaroja ylläpitävänä tekijänä.) 
 
6.3 Puolison / kumppanin tuki sekä parisuhteen tärkeys  
Opinnäytetyössä kartoitettiin myös vanhempien voimavaroja ylläpitäviä tekijöitä. 
Kysymys osoittautui haastavaksi tulosten tarkastelussa, koska Webropol -kyselyllä 
kerättyä aineistoa täytyi tarkastella koko ajan kokonaisuutena ja huomioida koko 
aineiston sisältö keskenään linkittyvien merkityssuhteiden kautta.  
Puolison antama tuki koettiin tärkeäksi voimavaraksi. Tuki muodostui pääasiassa yh-
teisestä arjen asioiden huolehtimisesta; kotitöiden jakamisesta tai niiden yhdessä 
tekemisestä. Lapsien kuljettaminen päivähoitoon tai kouluun jakaantui vanhempien 
kesken riippuen heidän työhön liittyvistä aikatauluista tai siitä oliko toinen vanhem-
mista kotona.  Yhteinen kahdenkeskinen aika koettiin tärkeäksi, vaikka elämäntilan-
teesta johtuen sitä oli vanhemmilla vähän käytettävissä. Koko perheen yhdessäolo ja 
yhdessä asioiden tekeminen ja jakaminen korvasivat kahdenkeskisen ajan puutetta.  
Keskustelemme kaikesta meneillään olevasta, musta huumori on välillä 
tarpeen jotta jaksamme. Teemme kotitöitä tasapuolisesti.  
Pyrin hoitamaan kaikki perheemme ”juoksevat asiat”, koska olen ”aina” 
kotona. 
Keskustelemme paljon asioista ja yritämme pyörittää arkea sujuvasti. 
 
Vanhemmat pitivät tärkeinä niin psyykkisen kuin fyysisen jaksamisen tukemista ja 
pyrkivät järjestämään myös puolisolleen omaa aikaa mahdollisuuksien mukaan. Yh-
teisten asioiden pohtiminen, keskusteleminen ja toisen kuunteleminen tukivat arjes-
sa jaksamista. Riittävä lepääminen ja nukkuminen tulivat myös esille vanhempien 
vastauksissa. 
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Iltaisin töissä ollessani en voi muuta kuin sanallisesti tsempata. Olen ta-
vattoman kiitollinen kaikesta mitä hän tekee lasten kanssa, kokemuk-
sesta tiedän, ettei se ole isälläkään itsestäänselvyys.                                          
Viikonloppuisin hän käy harrastuksissa ja annan hänelle vapaa-aikaa 
niin paljon kuin hän pyytää. 
Ihaninta on, kun hän toisinaan aamuisin ottaa lapset mukanaan alaker-
taan ja antaa minun jäädä nukkumaan vielä tunniksi! Olemme jakaneet 
ruuanlaiton ja pyykinpesun, mutta siivoukset teemme yhdessä ja se tun-
tuu mukavalta. Ei tarvitse nalkuttaa vaan hän tuntuu sitoutuneelta per-
heeseen. Se on tärkeintä tukea. 
 
Vanhemman sitoutuneisuus perheelle ja vanhemmuuteen tuli esille monen van-
hemman vastauksessa. Yksinhuoltajaperheissä arkiaskareiden jakaminen sekä lähei-
seltä tuen saaminen on haastavampaa. Vanhemmuudessa jaksamisen tukea kokivat 
saavansa perheen ulkopuolelta, ystäviltä, sukulaisilta, päivähoidosta, mahdollisesti 
uudelta kumppanilta tai työkavereilta sekä omasta työstä.  
Oman ajan viettäminen ilman lapsia, mahdollisuus harrastaa liikuntaa tai muita har-
rastuksia olivat myös tärkeitä jaksamisen kannalta. Vanhemmat pyrkivät järjestä-
mään puolisolleen mahdollisuuden harrastuksille, liikunnalle sekä ystävien tapaami-
selle. Välillä harrastukset jäävät tauolle, mutta vanhemmilla oli kuitenkin ymmärtävä 
käsitys tilanteen väliaikaisuudesta lasten ollessa pieniä. Voimavaroja ja jaksamista 
tukeviksi vanhemmat kuvasivat myös irtautumisen perusarjesta, arjen vaihteluun 
liittyvät pienet matkat, mummolassa vierailut, uintireissut sekä ystävien tapaamiset. 
(Liite 7. Puoliso / kumppani ja parisuhde voimavarojen ylläpitävänä tekijänä.) 
 
6.4 Isovanhempien ja sukulaisten tarjoama tuki 
Isovanhemmat olivat tärkeässä roolissa vanhempien arjen sujumisessa sekä jaksami-
sen tukemisessa, lähinnä lastenhoitoapuna. Isovanhempien osallistuminen perheen 
arkeen riippui hyvin pitkälti kuitenkin siitä, asuivatko he samalla paikkakunnalla. Pit-
kien välimatkojen takana asuvilta isovanhemmilta avun saaminen vaatii perheeltä 
etukäteissuunnittelua. Osa vanhemmista kertoi, että heidän omat vanhempansa ovat 
vielä työelämässä, mikä hankaloittaa erityisesti viikolla perheiden auttamista. Eräs 
vanhemmista kuvasi tilanteen helpottuvan, kun mummi on lähiaikoina jäämässä 
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eläkkeelle. Seuraavassa taulukossa (Taulukko 2) kuvattuna vanhempien kokema tuen 
saaminen oman perheen ulkopuolelta. 
 
TAULUKKO 2. Vanhempien kokema oman perheen ulkopuolelta saatu tuki. 
 ei 
ollenkaan 
 
vähän 
 
paljon 
erittäin 
paljon 
vastaajat 
yhteensä 
Sukulaiset 2 6 4 3 15 
Naapurit 8 5 2 0 15 
Ystävät 2 7 4 2 15 
Vertaistoiminta 6 3 0 0 9 
Jostain muus-
ta, mistä 
6 0 1 0 7 
  
Kodin ulkopuolelta saatua tukea jaksamiseensa vanhemmat kokivat saavansa suku-
laisilta vähän (6 /15), paljon (4/15) tai erittäin paljon (3/15). Suluissa on ilmoitettu 
vanhempien lukumäärä suhteessa vastaajiin yhteensä.  Naapureilta saadun tuen 
määrä oli kaikista alhaisin, kahdeksan vanhempaa viidestätoista (8/15) oli sitä mieltä, 
ettei heillä ole mahdollisuutta saada tukea naapureilta. Eräs vanhemmista kertoi 
naapureidensa satunnaisesti voivan auttaa lapsenvahdin roolissa hoitopäivän jälkeen 
tai ”hoitokyytinä”. Ystävien puolelta tukea oli seitsemällä vanhemmalla mahdollisuus 
saada vähän (7/15) ja neljä vanhempaa koki saavansa paljon (4/15). Vertaistoimin-
nasta kolmesta (3/9) vanhemmasta kaksi vastasi saavansa vähän vertaistukea Lei-
jonaemot ry:ltä ja lisäksi yksi vanhempi koki saavansa tukea potilasyhdistykseltä sekä 
SLI -vanhempien facebook - ryhmästä. Yksi vanhempi kertoi saavansa paljon tukea 
jaksamiseensa keskustelemisesta.   
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6.5 Yhteistyötahojen tarjoama tuki 
6.5.1 Päivähoito  
Päivähoidossa oli kaikkiaan neljäntoista vastanneen vanhemman lapsi tai lapsia.  Yksi 
vastaajista kertoi erityistä tukea tarvitsevan lapsensa olevan jo koulussa. 
Vanhemmat kokivat pääsääntöisesti saavansa hyvää tukea lapsen päivähoitopaikas-
ta. Kysymykseen vastasi neljätoista vanhempaa, joista neljä vanhempaa kertoi saa-
neensa joko vain vähäistä tukea tai tuki ei ollut ollut hyvää viimeisen puolen vuoden 
aikana. Säröilevä yhteistyö ja luottamuksen puute saivat vanhempia kokemaan päi-
vähoidon taholta saadun tuen vähäiseksi. Yksi vanhemmista kuvasi, että lasta hakies-
sa päivän kuulumiset vaihdetaan nopeasti ja hänen kokemuksensa muun tuen saami-
sesta oli vähäistä. Yhden vanhemman mielestä päivähoidon henkilöstöllä ei ollut tar-
peeksi tietoa lapsen diagnoosista. Kuitenkin henkilöstö yritti tehdä parhaansa lapsen 
hyväksi ja keskustelutukea vanhempi kuitenkin kuvasi saaneensa hyvin. Suurin osa 
vanhemmista koki, että lapsen asioihin oli paneuduttu ja hänen tuen tarpeensa lapsi-
ryhmässä oli hyvin huomioitu. 
Hojks yms. keskusteluissa vanhemman mielipide on otettu hyvin huomi-
oon. Lapsen tarpeet huomioidaan yksilöllisesti. 
Päivähoitoon lasta viedessäni tiedän, että hänestä pidetään siellä hyvää 
huolta, siksi on helppo itse huolettomin mielin töissä. Henkilökunnan 
kanssa tavataan usein palaverien merkeissä ja mietitään ratkaisuja ar-
jen haasteisiin. Lämmin huumori on mukava juttu ja auttaa kestämään 
arkea. 
 
Lapsen henkilökohtaisen tuen tarve oli huomioitu muun muassa lapsen henkilökoh-
taisella avustajalla ja hänen kanssa vanhempi kuvasi myös yhteistyön hoitoon liitty-
vissä asioissa sujuvan hyvin. Eräälle vanhemmalle toi turvallisuuden tunnetta lapsen 
asioissa se, että hänen lapsensa oli päässyt sellaiseen ryhmään kuin he olivat toivo-
neet. Päivähoidossa oli erään vanhemman mukaan huomioitu hyvin hänen lapsensa 
tuen tarpeita kehittämällä muun muassa työskentelytapoja.  
Päiväkodin henkilökunta on panostanut lapseni erityistarpeisiin ja oman 
hoitajasysteemin löytymiseen. 
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Pääosin vanhemmat kokivat tulleensa kuuluiksi ja heidät huomioitiin tasavertaisina 
kasvatuskumppaneina päivähoidossa. Keskusteleminen ja uuden tiedon saaminen 
päivähoidossa koettiin hyvänä vanhemmuuden tukemisena.  
Jos kysyttävää tulee niin aina voi kysyä. Ei kynnystä esittää tyhmiä ky-
symyksiä. 
(Liite 8. Lapsen päivähoito voimavarojen ylläpitävänä tekijänä.) 
 
6.5.2 Lastenneurologia  
Webropol –kyselyssä kysyttiin vanhempien kokemusta siitä millaista tukea he olivat 
saaneet heidän lastaan tutkivalta taholta, lastenneurologialta. Vastauksista nousi 
tärkeimmäksi asiaksi mahdollisuuden keskustella lapsen tilanteesta; lapsen diag-
noosista, kuntoutukseen liittyvistä asioista sekä arjen haasteista.  
Hyviä ohjeita miten selvitä arjessa eteenpäin ja tietoa kaikista tukitoi-
mista, joita on saatavilla. 
Tietoa, ymmärrystä, vahvistusta omille ajatuksille. 
… On voimauttavaa, että yhdessä pohditaan lapsen tulevaisuutta ja ker-
rotaan erilaisista vaihtoehdoista, huomaa ettei ole asioiden kanssa täy-
sin yksin. 
 
Vanhemmille oli tärkeää, että heillä oli mahdollisuus pohtia ja suunnitella yhdessä 
lapsen tulevaisuutta. He kokivat saaneensa täsmällistä tietoa lapsen tilanteesta ja 
kehityksestä sekä apua ja neuvoja erilaisten tukimuotojen hakemisesta. Lisäksi van-
hemmat kokivat tärkeiksi saamaansa ohjauksellisesta tukea ja neuvoja arjen tilantei-
siin. Eräs vanhemmista piti tärkeänä sitä, että lapsen hoito tutkimuspäivän aikana oli 
järjestetty tutkivan tahon toimesta, mikä mahdollisti vanhemman työssä käymisen. 
Vanhempi kuvasi sen tukevan hänen jaksamistaan tutkimusjakson jälkeen, kun ei 
tarvinnut tehdä takautuvasti työtunteja takaisin työnantajalle. (Liite 9. Lastenneuro-
logia vanhemman voimavaroja ylläpitävänä tekijänä.) 
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6.5.3 Yhteiskunnan tarjoamat muut tuen muodot  
Vanhemmilta kysyttiin kyselyssä lapsen saamasta Kelan vammaistuesta sekä lääkin-
nällisestä kuntoutuksesta, kuten toiminta-, puhe- ja fysioterapiasta. Korotettua 
vammaistukea sai viidentoista vastaajan mukaan kolmetoista lasta, joista kahdessa 
perheessä sitä sai kaksi lasta, joilla oli erityisen tuen tarvetta. Alinta vammaistukea 
sai tutkimukseen osallistuneista vain kaksi lasta. Muita yhteiskunnan järjestämiä tuki-
toimia olivat omaishoidon tuki ja tukiperhetoiminta, joka toisella tällä tavoin vastan-
neella oli vasta käynnistymässä. Lisäksi vammaispalvelunohjaaja ja kuntoutusohjaaja 
olivat olleet yhden perheen asioissa mukana sekä kotipalvelu, jonka toiminta per-
heessä oli loppumassa kesällä 2014. 
 
TAULUKKO 3. Kelan vammaistuki. 
 
 
6.5.4 Vanhempien ajatuksia yhteistyötahojen tarjoamasta tuesta 
Vanhemmat toivoivat lapsen päivähoitopaikasta hyvää ja tasavertaista yhteistyötä, 
kasvatuskumppanuutta.  Kun lapsen tuen tarpeet on huomioitu hyvin lapsiryhmässä, 
he voivat luottavaisin mielin jättää lapsensa hoitopaikkaan.  Tasavertainen yhteistyö 
ja molemminpuolinen kunnioitus syntyivät keskustelujen ja yhteisesti tehtyjen lasta 
koskevien suunnitelmien pohjalta. Huumoria pidettiin tärkeänä ja helppoa lähestyt-
tävyyttä, joka erään vastaajan mukaan madaltaa kynnystä ”tyhmienkin” kysymysten 
tekemiseen. 
Lastenneurologian kohdalla korostui keskustelun tärkeys. Vastauksissa arvostettiin, 
että heiltä kysytään tarvetta esimerkiksi psykologin tukeen.  Vanhemmille tarjottiin 
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siihen mahdollisuus ja heille annettiin vapaus päättää sen vastaanottamisesta.  Lap-
sen tulevaisuus nousi vanhempien vastauksissa useissa erin kohdin esille. Heille oli 
tärkeää saada yhdessä pohtia lapsen kehitykseen, kuntoutukseen sekä arjen tukitoi-
miin liittyviä eri vaihtoehtoja. Oppivelvollisuuden alkaminen ja eri kouluvaihtoehto-
jen yhdessä pohtiminen oli myös tärkeää. Vanhemmat arvostivat saamaansa täsmäl-
listä tietoa lapsen tilanteesta, kehityksestä sekä mahdollisista tuen tarpeista. 
Yhteiskunnan tarjoamista muista tukitoimista kahdeksalla (8) kahdestatoista (12) 
tähän kysymykseen vastanneesta ei ollut mitään saatavissa tällä hetkellä. Yksi van-
hemmista toi esille, ettei edes halua mitään muuta. Kuitenkin useissa vastauksissa 
tuli esille, että vanhempien jaksamista tukisi mahdollisuus ulkopuoliseen, ajoittain 
tapahtuvaan lastenhoitoapuun tai konkreettisesti kodin siivousapuun. Vastauksista 
tuli esille suomalaisen yhteiskunnan tämän hetkisiä elämään epävarmuutta tuovia 
tekijöitä; työelämä tai työelämän vaativuus sekä kiireisyys sekä perhe- ja työelämän 
yhteensovittaminen.  Alla kuvatussa kuviossa on vielä kooste vanhempien vastauksis-
ta, jotka käsittelivät yhteistyötahojen; päivähoidon, lastenneurologian sekä muuta 
yhteiskunnan tarjoamaa tukea vanhemmille ja perheille. 
 
KUVIO 3. Yhteistyötahojen tarjoama tuki. 
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Päivähoito: 
kasvatuskumppanuus 
tiedonantajan rooli 
lapsen kasvun, kehityksen ja oppimisen tukeminen 
tasavertainen yhteistyö 
 
Lastenneurologia: 
lapsen ja vanhemman hyvinvoinnin huomiointi / tukeminen 
tukea ja ohjausta 
mahdollisuus  tulla kuulluksi ja jakaa huolia 
lääketieteellinen tieto ja  kuntoutuksen suunnittelu 
arjen kuntoutuksen suunnitttelu 
 
Yhteiskunnallinen tuki: 
taloudellinen tuki 
tukiperhetoiminta 
lastenhoitoapu 
siivousapu 
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6.6 ”Elämän makuisilla kysymyksillä” elämänmakuisia vastauksia 
Webropol- ohjelmaan laadittuun kyselyyn ”Voimavarat ja jaksaminen”, vastasi suos-
tumuslomakkeen allekirjoittaneista kahdestakymmenestäkolmesta (23) vanhemmas-
ta viisitoista(15) vanhempaa, vastausprosentti oli 65 %. Jokainen vastaaja oli vastan-
nut lähes kolmeenkymmeneen (30) kysymykseen. Viimeinen kysymys Webropol- 
kyselyssä oli ”Millaisia ajatuksia edellä tehdyt kysymykset herättivät mielessäsi? Tä-
hän kysymykseen tuli vastauksia kaikkiaan neljältätoista (14) kyselyyn vastaajalta. 
Kysymykset olivat saaneet vanhemmat pohtimaan asioita ja nostaneet esille monen-
laisia ajatuksia.  
Kysymykset herättivät pohtimaan omaa jaksamista ja perheen tulevai-
suutta. Osa kysymyksistä on simppeleitä, mutta mahdottomia vastata… 
onko sitä sitten niin väsynyt vai mikä. Ehkä tässä heräsi ajatus parem-
masta arjen ja ajankäytön suunnittelusta ainakin. 
Laittaa pohtimaan omia tunteita, jotka on pistänyt syrjään jo jonkin ai-
kaa. 
 
Kysymykset tavoittivat niille asetetun tavoitteen ja saivat vanhempia pohtimaan 
omaa jaksamistaan ja siihen liittyviä asioita. Vanhempien oman jaksamisen lisäksi 
vastauksissa nousivat puolison, lapsen tai lapsien sekä koko perheen tämän hetkisen 
elämäntilanteen tarkastelun kohteeksi. Jaksamiseen liittyen vastauksista tuli esille 
vanhempien pohdinnat siitä miten monista eri asioista voimavarat ja jaksaminen 
koostuvat.  
Jaksamiseen vaikuttaa tosi monet asiat, joita on syytä miettiä aina välil-
lä ja koittaa asettaa tehtävät asiat tärkeysjärjestykseen ja tinkiä vä-
hemmän tärkeistä… 
Tajuaa sen, että elämä erityistä tukea tarvitsevan lapsen kanssa on 
haastavaa. Oman perheemme tilanne on haasteellinen, koska per-
heemme on iso ja on muitakin tukea tarvitsevia asioita, jotka näkyvät 
jokapäiväisessä elämässä. Kiire on kurja rasite ja syö voimavaroja ja 
jaksamista… 
 
Kysymykset olivat saaneet pohtimaan myös perheen ajankäyttöön liittyviä asioita, 
jotka monet tutkimukseen vastanneista vanhemmat toivat esille kiireenä ja ajanvä-
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hyytenä heille tärkeäksi kokemille asioille, kuten lapsi tai lapset ja puoliso ja parisuh-
teen hoitaminen.  
…Elämän organisointia kiireen vähentämiseksi. 
Täytyy pitää parempaa huolta itsestään. 
 
Kysymykset suuntasivat vanhempien ajatuksia heidän omaan kokonaisvaltaiseen 
hyvinvointiin. Oman ajan käyttäminen esimerkiksi harrastusten, liikunnan tai sosiaa-
listen suhteiden ylläpitämiseen koettiin jaksamista ylläpitävänä. Parisuhteessa elävät 
puolisot olivat myös valmiita järjestämään kumppanilleen omaa aikaa toteuttaakseen 
itselle tärkeitä asioita.  
No oikeastaan minulla on asiat hyvin. Ehkä pieni yksinäisyys piilee ku 
ero on alla ja aika tuore tapaus, mutta uskon että aika tekee tehtävän-
sä. 
En osaa sanoa. 
Viimeiset kysymykset olivat vaikeita. Me olemme toistaiseksi jaksaneet 
kohtalaisen hyvin. Meidän tukea tarvitseva lapsi on onneksi tyytyväinen 
ja tasapainoinen. 
 
Haastavasta perhetilanteesta huolimatta vastauksista tuli esille positiivinen elämän-
asenne sekä toiveikas suuntautuminen tulevaisuuteen, vaikka siihen sisältyi pelkoa ja 
huolta erityisesti tukea tarvitsevan lapsen osalta.  
On hyvin vaikea ajatella asioita viiden vuoden päähän kun oikeastaan 
mikään ei ole lapsen syntymän jälkeen mennyt niin kuin olin etukäteen 
ajatellut. Uskon kuitenkin, että lapsemme erityisyys on myös antanut 
perheellemme vähintäänkin niin paljon uutta näkökulmaa ja sisältöä 
elämään kun on ottanutkin. 
 
Vanhempien tyytyväisyys lapsen saamiin tukitoimiin auttoi vastaanottamaan tulevia 
haasteita elämässä. Tulevaisuuteen suuntautuneissa kysymyksissä, joissa tarkoituk-
sena on nähdä suuntaa mitä kohti edetä, vanhemmat suhtautuivat joko varaukselli-
sesti, toiveikkaana tai jonkin verran pelokkaana.  
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En uskalla ajatella. Pelkään erityislapsen tulevaisuutta enkä halua edes 
kuulla kaikkia vaihtoehtoja.  
Lapset ovat kasvaneet ja kehittyneet. Ehkä meillä on oma koti. 
Haluan uskoa, että lapset etenevät kehityksessään omaan tahtiin ja 
saavuttavat niin suuren itsenäisyyden asteen kuin mahdollista rajoitus-
ten puitteissa. Toivon, että oma kuormituksemme vähenee ja saamme 
jonkun toimivan tilapäishoitoratkaisun, jotta jaksamme paremmin. 
 
Vanhempien asettamista toiveista kuvastui kaiken kaikkiaan realistisuus niin lapsen 
hyvinvoinnin kuin perheen kokonaistilanteen suhteen.  
Kaikki on aika hyvin. Jos jotain pientä muuttaisin, niin yhteensopivam-
mat työvuorot, mutta kahden vuorotyötä tekevän vanhemman kohdalla 
se on vähän hankalaa – ehkä tulevaisuudessa? Erityislapsemme on on-
neksi kiltti ja herttainen, haasteet olisi varmasti rankempia kantaa jos 
hän olisi yhtä temperamenttinen kuin kuopus! En silti panisi pahakseni, 
jos hän oppisi pian kuivaksi. 
 
Myös toiveiden toteutumiseen liittyvät seikat olivat hyvin käytännönläheisiä sekä 
toteutettavissa olevia. Useilla vanhemmilla oli jo selkeitä suunnitelmia siitä, miten 
asiat lähtevät etenemään. 
Oma toimeliaisuus auttaa asiassa. 
Kaupungin työntekijät, joiden kanssa on sovittu tapaamisia. 
Ystävät ja sukulaiset auttavat jo tosi paljon. 
Ehkä yhdessä perheenä järjestelemällä asioita, organisointia. 
Lapset voisivat käydä enemmän isovanhempien luona tai muiden suku-
laisten luona, jotta meille vanhemmille jäisi myös kahden keskistä ai-
kaa. 
 
Ensimmäisen askeleen ottaminen omaa lähitulevaisuuden toivetta kohti nousi van-
hempien vastauksista esille selkeinä toimenpiteinä. 
Viimeistelen opintojani kevään aikana. Ehkä uskallan joskus luopua va-
kityöstäni ja aloittaa uuden uran mukavimmilla työajoilla. Tämä on toki 
tehtävä viimeistään sitten kun lapset aloittavat esikoulun ja ovat päivät 
poissa kotoa. Silloin on äidin oltava illat kotona. 
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Soitot työnantajille. 
Sehän on vain järjestelykysymys. 
Perhepalaveri, jossa mietitään viikoittaiset menot järkeviksi…. 
 
 
7 Pohdinta 
Opinnäytetyön tavoitteena oli saada esille vanhempien näkemyksiä heidän voimava-
roistaan sekä jaksamisestaan, kun perheen lapsella tai lapsilla on neurologinen saira-
us tai vamma ja tästä johtuen erityisen tuen tarpeita. Vanhemmille tarjottiin mahdol-
lisuus osallistua sähköisesti laadittuun kyselyyn heidän ollessa lapsensa kanssa tutki-
musjaksolla lastenneurologialla.  Kysymykset pohjautuivat voimavaralähtöiseen ja 
ratkaisukeskeiseen ajatteluun, jossa pyritään löytämään konkreettisia keinoja tukea 
ihmisen pystyvyyttä ja toimivuutta haastavassa elämäntilanteessa (Rönkkö & Rytkö-
nen 2010). Kyselyn taustalla oli ajatus haastaa vanhempia etsimään ja tiedostamaan 
niitä asioita, jotka tukevat heidän omaa jaksamistaan arjessa sekä mahdollisesti 
suunnata jo omia valintoja ja toimintaa siihen suuntaan. 
Opinnäytetyön aihe nousi Keski-Suomen keskussairaalan Hoitotyönstrategian 2011-
2013 (Strateginen tavoite 2011-2013) kohdasta Potilaiden terveyttä edistävän hoidon 
takaaminen, jossa nostetaan esille potilaiden osallisuuden ja omahoidon edistämi-
nen. Opinnäytetyön avulla vanhemmilta kartoitettua tietoa heidän voimavaroista ja 
niitä ylläpitävistä tekijöistä on tarkoitus hyödyntää kehitettäessä edelleen vanhempi-
en kanssa tehtävää yhteistyötä ja heidän osallisuutta lapsensa asioissa lastenneuro-
logialla.  
 
7.1 Voimavaroja ja selviytymiskykyä suojaavia tekijöitä  
Kyselyyn osallistuneet perheet edustivat erilaisia perheitä sekä vaihtelevia elämänti-
lanteita monipuolisesti. Vanhemmat olivat työelämässä tehden sitä joko virka-aikana 
tai epäsäännöllisinä työaikoina.  Osa vanhemmista oli kotona joko omasta valinnas-
taan, terveydellistä syistä tai työelämän tilanteesta johtuen.  Kyselyyn osallistui myös 
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yksinhuoltajavanhempia, jotka vastasivat perheen arjen kulusta ja lapsista yksin tai 
uuden kumppanin kanssa.  
Omaa jaksamistaan tai voimavarojaan vanhemmat eivät ehdi antamisensa vastaus-
tensa perusteella juurikaan ajatella. Eräs vanhempi toi esille, että työpaikkaansa kos-
kevan lomautuksen vuoksi on saanut olla kotona perheen kanssa ja tämän vuoksi ei 
ole tietoisesti ajatellut omaa jaksamistaan. Ehkä tämä kertoo perheen jonkinasteises-
ta sopeutumisesta tai mukautumisesta tämän hetkiseen elämäntilanteeseen, kuten 
Paananen (2011) totesi tutkimuksessaan erityistä tukea tarvitsevien lasten vanhem-
pien kokemuksista arjen sujumisesta ja kuntoutusosallisuudesta. Toisaalta oma jak-
samisen ja voimavarojen käsitteleminen ja niistä keskusteleminen on aiheena sellai-
nen, josta keskustellaan ehkä mieluummin itselle läheisten henkilöiden kanssa tai 
ehkä vasta uupumuksen tullessa ammattiauttajien kanssa.  
 
Perheen sisäiset tekijät 
Vanhempien vastauksissa perhe ja siihen kuuluvat perheenjäsenet olivat keskeisessä 
asemassa voimavaroja ylläpitävinä eli suojaavina tekijöinä. Lapsen tai lapsien hyvin-
vointi nousi tärkeäksi tekijäksi huolimatta siitä, että perheessä erityistä tukea tarvit-
sevalla lapsella oli paljon haasteita kasvamisessa ja kehityksessään, esimerkiksi uusi-
en taitojen oppimisessa. Lapsen pienetkin kehitysaskeleet olivat merkittäviä. Myös 
lapsen hyväntuulisuus sekä iloisuus ja arkeen liittyvien taitojen kehittyminen vahvisti-
vat vanhempien jaksamista ja uskoa vanhemmuuteen. Lapsen itsenäisyyden lisään-
tyminen esimerkiksi siten, että hän leikki hetken aikaa omien sisarustensa kanssa, oli 
vanhemmalle hyvin merkittävä asia. Perheen jäsenten välinen kiintymys ja luottamus 
vahvistivat selviytymisen tunnetta sekä voimavaroja selvitä eteen tulevista haasteis-
ta. Vanhemmat korostivat vastauksissaan perheeseen ja vanhemmuuteen sitoutumis-
ta ja arkiaskareiden jakamisen tärkeyttä. Positiivinen elämänasenne ja huumorin 
muistaminen eri tilanteissa tukivat jaksamista. Nämä perheen sisäistä vahvuutta ku-
vaavat tekijät ovat tärkeitä selviytymisominaisuuksia haastavassa elämäntilanteessa 
(Arney & Scott  2011; Lee ym. 2004). 
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Vanhempien hyvinvointi, voimavarat ja arjessa jaksaminen vaikuttavat lapsen hyvin-
vointiin kokonaisvaltaisesti. Hyvä ja turvallinen suhde lapsen ja vanhemman välillä 
tukee lapsen kasvua ja kehitystä. Se vahvistaa myös vanhemman tunnetta ja uskoa 
omaan vanhemmuuteen. Tämä lisää ja vahvistaa edelleen vanhemman voimavaroja 
ottamaan vastaan erilaisia haasteita elämässä.  Pärnä ym. (2011, 14-15) pitivät kes-
keisimpänä tavoitteena  vanhemmuuden tukemista  perhekuntoutuksessa ja sen ar-
viointimenetelmien laadinnassa, kun perheessä oli erityistä tukea tarvitseva lapsi. 
Vanhemman herkkyys reagoida lapsen tarpeisiin vahvistuu tuettaessa hänen van-
hemmuuttaan. 
Vanhempien toimiva parisuhde nousi vastauksissa Paanasen (2011) tekemän tutki-
muksen tavoin tärkeäksi voimavaraksi. Vanhemmat tukeutuivat toisiinsa ja halusivat 
jakaa vastuuta perheen asioista ja arjesta. Yksinhuoltajat ja yksin perheestä vastaavat 
vanhemmat kokivat saavansa tarvitsemansa tuen muilta läheisiltään, omasta työs-
tään sekä työkavereilta ja harrastuksistaan.  
Kuviossa 4 on kuvattu tässä tutkimuksessa esiin nousseita vanhempien selviytymis-
kykyä ylläpitäviä tekijöitä. 
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SELVIYTYMISKYKY l. RESILIENSSI 
 
 
SUOJAAVAT TEKIJÄT 
Perheen 
positiivinen 
ilmapiiri 
Tietoa, tukea, 
ohjausta 
Kuulluksi tuleminen, 
keskustelumahdollisuus 
 
Taloudellinen 
tilanne 
Konkreettinen 
apu 
 
 
 
VANHEMMAN HYVINVOINTIA TUKEVIA TEKIJÖITÄ 
Lapsen 
kasvu, 
kehitys ja 
hyvinvoin-
ti 
 
Puolison 
antama tuki, 
sitoutunei-
suus 
Sukulai-
set, 
ystävät 
Lapsen  
päivähoito 
Lastenneurologia Yhteiskunnan 
tukitoimet 
 
 
KUVIO 4. Vanhempien selviytymiskykyä ylläpitäviä tekijöitä. 
Vanhemman selviytymiskyky vaativassa elämäntilanteessa eli resilienssi, muodostuu 
useista eri tekijöistä, jotka tukevat voimavaroja ja jaksamista. Lastenneurologialla 
tehdyn tutkimuksen tulokset ovat samansuuntaisia aikaisemmin tehtyjen tutkimus-
ten kanssa. Perheen sisäiset ja ulkoiset tekijät rakentavat vanhemman ja koko per-
heen selviytymiskykyä. (Arney & Scott 2011; Lee ym. 2004.)   
 
Perheen ulkoiset tekijät 
Tässä tutkimuksessa ulkoiset tekijät muodostuivat perheiden sosiaalisesta tukiverkos-
tosta, kuten sukulaisten, ystävien ja naapureiden muodostamasta joukosta. Tutki-
muksessa tarkasteltiin myös tutkivan tahon, lastenneurologian, sekä lapsen päivä-
48 
 
hoidon antamaa tukea vanhemman ja lapsen hyvinvoinnissa. Pääsääntöisesti van-
hemmat kokivat tulleensa kuuluiksi niin lastenneurologialla kuin päivähoidossa. He 
pitivät tärkeänä mahdollisuutta keskustella ja jakaa huolia sekä pohtia yhdessä lap-
sen kasvuun, kuntoutukseen sekä tulevaisuuteen liittyviä asioita. Tämä kertoo mie-
lestäni yhteistyötahojen työskentelytapojen oikeasta suunnasta, jossa vanhempi ote-
taan mukaan yhteistyöhön tasavertaisena osallistujana. Tasavertaisesta työskentely-
tavasta vanhempien ja ammatti-ihmisten välillä voidaan käyttää myös termiä valtais-
tuminen; otetaan vanhemmat täydestä, kuten Vilén ym. (2008, 23) ja Määttä (1999, 
38) avaavat kyseistä termiä. 
 Mattus (2001, 40-41) korosti väitöskirjatyössään perhelähtöisyyttä, jossa tavoitteena 
on päästä perheen kanssa dialogiseen vuorovaikutukseen, valtaistumiseen sekä 
kumppanuuteen. Vanhempien vastauksista kävi esille heidän kokemuksensa yhteis-
työstä eri tahojen kanssa. Heillä oli siitä niin hyviä kuin huonojakin kokemuksia ja 
lisäksi he toivat esille joitakin toiveita ja kehitettäviä asioita. Lastenneurologialta he 
toivoivat muun muassa enemmän tietoa lapselle sopivista kouluvaihtoehdoista, ver-
taistuen mahdollisuudesta sekä muista yhteiskunnan tarjoamista palveluista ja tuki-
muodoista. Yhteistyötahojen on varmasti syytä pohtia missä kohdin omaa työtä on 
rajattava. Kuitenkin on tärkeää miettiä millä tavoin vanhempien tarpeeseen vasta-
taan tai minne heitä ohjataan saamaan lisätietoa.  Lastenneurologian työryhmässä 
pyritään huomioimaan lapselle tehtyjen tutkimusten ja kuntoutuksen suunnittelun 
lisäksi myös koko perheen ja vanhempien elämäntilannetta. Mattus (2001, 36-37) 
näki visiossaan palveluohjaajan kulkevan perheen rinnalla pohtimassa juuri edellä 
kuvattuja asioita. Nykyisessä työssäni olen saanut havaita, että eri kunnissa näyttäisi 
olevan suurta vaihtelua siinä, löytyykö sieltä ketään ”rinnalla kulkijaa” vanhempien 
tueksi auttamaan eri palvelujen ja tukimuotojen löytämisessä sekä niiden hakemises-
sa.  
Perheen taloudellinen tilanne ja vanhempien työssä käyminen kuuluivat sekä voima-
varoja ylläpitäviin tai niitä kuluttaviin tekijöihin. Suomalaisten lapsiperheiden elä-
mäntilanteita on tutkittu 2000-luvulla ja tulosten perusteella on todettu vanhempien 
elävän tiivistä ja kiireistä elämänvaihetta lasten ollessa pieniä (mm. Törrönen 2012, 
Broberg 2010). Myös tässä tutkimuksessa vanhempien vastauksissa korostuivat pik-
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kulapsiperheiden kiireellinen arki sekä vanhempien työhön liittyvät haasteet; työt-
tömyys tai sen uhka, epäsäännölliset tai vaihtelevat työajat sekä työn kuormittavuus.   
Määttä (2010, 54) on tuonut vuosikymmenien ajan esille sosiokulttuuriseen viiteke-
hykseen sijoittuvaa ekologista ajattelutapaa, jossa perhe tulisi nähdä kokonaisuutena 
ja sidoksissa omaan lähiympäristöön.  Perheet, joissa on erityistä tukea tarvitseva 
lapsi, joutuvat tilanteeseen, jolloin perheen elämään tulee mukaan lapsen sairauden 
tai vamman myötä paljon ulkopuolisia toimijoita. Perheen arjessa sekä lapsen hoi-
toon, kasvatukseen sekä kuntoutukseen liittyen tulee monia asioita ja tekijöitä, jotka 
aiheuttavat lisäkuormitusta vanhemmille. Tässä tutkimuksessa vanhemmat toivat 
vastauksissaan esille yhtenä kuormittavana tekijänä arjen aikataulutuksen järjestämi-
sen. Ainainen kiire ja riittämättömyyden tunne kuormittivat vanhempia ja osaltaan 
vähensivät heidän omaa jaksamistaan.  Erityistä tukea tarvitsevan lapsen omatoimi-
suus, itsenäinen selviytyminen arjen toiminnoissa tai esimerkiksi liikunnallisen taidot 
kehittyvät usein hitaammin ja hän tarvitsee vanhemman apua ikäistään enemmän. 
Perheen lapset sitovat vanhempia huomattavasti enemmän ja pidemmän aikaa kuin 
lapset, joilla ei ole kehityksellisiä ongelmia. Tällä on vaikutusta perheen yhteisen 
ajankäyttöön sekä myös vanhempien oman ajan käytön suunnitteluun. Tässä tutki-
muksessa vanhemmat olivat valmiita järjestämään puolisolleen tai kumppanilleen 
omaa aikaa. Hyvin pienetkin teot puolison jaksamisen tukemiseksi nousivat vastauk-
sissa mainitsemisen arvoisiksi.  
Webropol  –kyselyssä kysyttiin vanhempien toiveita  omaan elämäänsä juuri nyt. Täs-
sä muutaman vanhemman toiveita, jotka kiteyttävät vielä aineiston sisältöä. 
Enemmän voimavaroja ja aikaa itselle, lapsille ja parisuhteelle. Elämän-
organisointia kiireen vähentämiseksi. 
 Että pysyisi terveenä ja jaksaisi pitää lapsista huolta. 
 Mahdollisuutta tehdä hiukan töitä. 
 
 
7.2 Webropol  –kyselyn toimivuus voimavarojen kartoittamisessa 
Webropol  –kyselyyn vastasi  viisitoista vanhempaa, joita keskenään yhdisti heidän 
lapsensa tai lapsiensa neurologinen sairaus tai vamma. Vanhemmat olivat tutkimus-
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jaksolla lastenneurologialla lapsensa kanssa. Tutkimustuloksia analysoitaessa per-
heen vanhempien vastauksia ei yhdistetty keskenään, vaan aineistoa käsiteltiin ko-
konaisuutena. Vaikka aineisto oli määrältään suppea verrattuna vuotuiseen kävijöi-
den määrään lastenneurologialla, siihen sisältyi erilaisia perheitä ja heidän elämänti-
lanteita monipuolisesti. Viime vuonna lastenneurologialla kävi lapsia uusintakäynnillä 
293 (Kotamäki 2014). 
 Webropol -kyselyn kysymykset saavuttivat niille asetetun tavoitteen rohkaista van-
hempia kertomaan omasta jaksamisestaan, voimavaroistaan ja niitä ylläpitävistä teki-
jöistä. Voimavarakeskeisesti laaditut kysymykset toimivat hyvin tässä sähköisessä 
kyselyssä, vaikka pääsääntöisesti niitä on totuttu käyttämään muun muassa terapiati-
lanteissa (esim. Vuortama-Räsänen & Mäkinen 2012). Kysymykset saivat vanhempia 
tarkastelemaan omaa elämäntilannettaan; perhettä, parisuhdetta sekä omaa ja puo-
lison jaksamista.  
Voimavarakeskeistä työskentelytapaa voisi mielestäni hyödyntää enemmän vanhem-
pien kanssa tehtävässä yhteistyössä, kun mietitään asiakkaan osallisuuden vahvista-
mista. Toivoisin, että se tapahtuisi mieluummin aidossa kohtaamistilanteessa kuin 
tietokonekyselyn välityksellä, kuten se tässä tutkimuksessa toteutettiin kartoittavas-
sa tarkoituksessa. Kasvotusten työskentelyssä on mahdollisuus vastavuoroiseen vuo-
rovaikutukseen, jolloin vastaajan suhtautuminen kysymykseen ja mahdollisesti kysy-
myksen aiheuttama reaktio ovat havaittavissa välittömästi. Tällöin on myös mahdolli-
suus palata edelliseen aiheeseen tai tarkentaa uusilla kysymyksillä.  Sähköisesti laadi-
tun kyselyn purkaminen ja analysointi vaatii oman aikansa, joten siinä ei ole mahdol-
lisuutta nopeaan reagointiin, mikäli sitä tarvittaisiin. Seikkulan ja Arnkillin (2009) mu-
kaan dialoginen kohtaaminen muodostuu juuri vuoropuhelusta sekä vastavuoroises-
ta vaikuttamisesta tilanteessa, jossa molemmat osapuolet ovat tasavertaisina vie-
mässä keskustelua eteenpäin. Kysymyksellä ”Miten sinä itse jaksat?” voi olla suuri 
merkitys vastaajalle; kysyjältä se vie ajan kuunnella ja reagoida siihen.  
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7.3 Jatkotutkimuksen aiheet 
Tämä opinnäytetyö kartoitti lastenneurologialla tutkimusjaksolla käyvien lasten van-
hempien voimavaroja. Tähän kyselyyn osallistui vain suomenkielisiä vanhempia. 
Mahdollisena jatkotutkimuksen aiheena olisi tärkeää selvitellä myös ulkomaalaistaus-
taisten perheiden voimavaroja jaksamista.  Mitä he ajattelevat omasta jaksamises-
taan tai voimavaroista, kun perheessä on erityistä tukea tarvitseva lapsi? Millaisia 
näkemyksiä eri kieli- ja kulttuuritaustaisilla perheillä on lapsen sairauteen tai vam-
maan liittyen ja mitä meidän yhteistyökumppaneiden tulisi osata ottaa huomioon? 
Toiseksi tutkimusaiheeksi nostaisin hyvin ajankohtaisen aiheen keskussairaalan nä-
kökulmasta, koska juuri nyt suunnitellaan uutta sairaalaa. Mielestäni olisi tärkeää 
selvitellä mitä asioita sairaalan asiakkaat pitävät tärkeinä. Millaisia ovat vanhempien 
ja lasten näkemykset uudesta sairaalasta ja miten uudessa, tulevaisuuden sairaalassa 
olisi mahdollista tukea vanhempien osallisuutta lapsensa asioissa?  
Lisäksi näkisin tärkeänä selvittää miten vanhemmilla olisi mahdollista saada vertais-
tukea sitä halutessaan mahdollisimman helposti ja oikea-aikaisesti. Miten heille voi-
taisiin järjestää mahdollisuus tavata vastaavassa tilanteessa olevia toisia vanhempia? 
Keski-Suomi on alueena laaja ja siellä on monia pieniä kuntia, joissa lapsiperheitä on 
vaihtelevasti. Eri potilasjärjestöillä on tarjolla vertaistoimintaa vanhemmille. Kuiten-
kin tapaamisiin tai tapahtumiin osallistuminen voi olla vaikeaa järjestää, jo esimerkik-
si pitkien etäisyyksien vuoksi. Vertaistukea löytyy myös sosiaalisen median kautta; se 
on luonteeltaan toisenlaista eikä vastaa toisen ihmisen tapaamista kasvotusten. 
Tämän opinnäytetyön ja opiskelun myötä olen päässyt tutustumaan ratkaisu- sekä 
voimavarakeskeiseen työskentelytapaan ja saanut itse kokeilla kysymysten toimi-
vuutta tässä opinnäytetyössä. Pyrin hyödyntämään tätä työskentelytapaa omassa 
työssäni vanhempien ja muiden yhteistyötahojen kanssa sekä syventämään tietämys-
täni siitä edelleen. Toivottavasti myös Webropol -kyselyssä käytetyt kysymykset voi-
sivat toimia kimmokkeena kehittää työvälineitä vanhempien kanssa tehtävään yh-
teistyöhön.  
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7.4 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys 
Olen pyrkinyt noudattamaan työssäni hyvän tieteellisen käytännön periaatteita (Rä-
sänen 2011). Olen kiinnittänyt huomiota siinä toimintatapojen rehellisyyteen, ylei-
seen huolellisuuteen sekä tarkkuuteen tutkimustyössäni, tulosten tallentamisessa 
sekä esittämisessä. Tiedonhankinnassa, tutkimus- ja arviointimenetelmissä olen pyr-
kinyt huomioimaan eettiset näkökohdat aineiston pienuuden vuoksi. Tutkimusosuu-
den suunnittelussa ja toteuttamisessa olen tutustunut eri aineiston keruumenetel-
miin sekä pyrkinyt valitsemaan juuri tähän tutkimukseen sopivan menetelmän. Opin-
näytetyön raportoinnissa olen pyrkinyt selkeyteen ja avaamaan siinä tutkimuksen 
kannalta oleelliset käsitteet sekä raportoimaan tutkimusosuuden asianmukaisesti. 
 Kyselytutkimus toteutettiin lapsen lastenneurologian tutkimusjakson aikana, jolloin 
lapsen vanhemmat ovat lapsen mukana tutkimuspäivien aikana.  Käytännön järjeste-
lyistä sovittiin jokaisen vanhemman kanssa henkilökohtaisesti ja heitä informoitiin 
ennen kyselytutkimukseen osallistumista kirjallisesti ja suullisesti tutkimuksen tavoit-
teesta sekä tarkoituksesta. Vanhemmille korostettiin tutkimukseen osallistumisen 
vapaaehtoisuutta. Heille kerrottiin konkreettisesti miten aineiston keruu toteutetaan 
ja kuinka paljon aikaa arviolta kysymyksiin vastaaminen vie vanhemmilta. Lisäksi 
vanhempia informoitiin aineiston käyttötarkoituksesta, käsittelystä sekä sen säilyt-
tämisestä. (Kuula 2011, 99, 121.) 
Vanhemmille kerrottiin myös alustavasti kysymysten sisällöistä ennen tutkimukseen 
suostumista, jolloin heillä oli vielä mahdollisuus halutessaan kieltäytyä osallistumi-
sensa, mikäli he kokisivat kysymysten aihealueen liian arkaluontoiseksi tai henkilö-
kohtaiseksi (Kuula, 2011, 136 - 137). Vanhemmille tiedotettiin siitä, että heidän pää-
töksensä kyselyyn osallistumisesta, ei vaikuta heidän lapsensa saamaan hoitoon tut-
kimusjakson aikana. 
Lisäksi vanhemmille kerrottiin aineiston käsittelystä ja korostettiin luottamukselli-
suudesta sekä tietojen salassapito- ja vaitiolovelvollisuudesta (Kuula, 2011, 88 - 93).  
Aineistoa käsiteltiin ja analysoitiin kokonaisuutena eikä yksittäisiä vastauksia yhdis-
tetty vastaajan taustatietoihin, perhekohtaisesti eikä pariskuntien kesken.  Tällä ta-
voin pyrittiin turvaamaan vastaajan yksityisyyden suojaa ja anonymiteettiä, koska 
aineiston kerättiin tarkoin valikoidulta joukolta ja aineisto oli kooltaan suppea.  
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Webropol  –kyselyn avulla kerätty aineisto poistettiin ohjelmasta, kun opinnäytetyö 
valmistui. Tutkimukseen osallistuessaan vastaajalle tieto tutkimusaineiston käytöstä, 
sen käsittelystä sekä säilyttämisestä ovat osa luottamusta (Kuula & Tiitinen 2010, 
450). 
Minulle oli oma ennakkokäsitykseni asioista, joita vanhemmat mahdollisesti tulisivat 
nostamaan esille. Se perustuu työvuosieni aikana kerääntyneeseen työkokemuksee-
ni, oman vanhemmuuteeni sekä tutustumaani teoriantietoon tämän opinnäytetyöai-
heen puitteissa.  Tutkijan roolissa minun oli tärkeää muistaa tämä ennakkokäsitykse-
ni asiasta, jotta aineiston analyysivaiheessa tietoisesti muistin käsitellä aineistoa sen 
tiedonantajien ehdoilla. Laadullisessa tutkimuksessa tiedostetaan se ongelma, että 
tutkimuksessa käytettävät käsitteet, tutkimusasetelma ja – menetelmät ovat tutkijan 
asettamia ja ne vaikuttavat aina jollakin tavoin tuloksiin. (Tuomi & Sarajärvi 2012, 
96.) 
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Loppusanat 
Opinnäytetyön tutkimusosuudessa vanhemmilta kerätyssä aineistossa olevat asiat 
ovat suoraan heidän perheensä arjesta ja juuri sen takia ne ovat arvokasta tietoa. 
Arvostan suuresti sitä, että vanhemmat raottivat perheensä yksityiselämän ovea ja 
jakoivat heille tärkeitä asioita tämän tutkimuksen aineistoksi. 
Haluan välittää Lämpimät Kiitokseni kaikille tutkimukseen osallistuneille Vanhemmil-
le!  
Toivon vilpittömästi, että heidän vaivannäkönsä ja vastaamisajan järjestäminen tä-
hän kyselyyn, muuttuu heille eduksi ja hyväksi. 
Meidän kaikkien on tärkeää muistaa, että elämä koostuu pienistä merkityksellisistä 
asioista, joita aina ei edes huomaa ennen kuin johonkin niistä tulee särö. 
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9 Liitteet 
Liite 1. Kyselyn saate 
Hyvät Vanhemmat! 
Työskentelen erityislastentarhanopettajana Keski- Suomen keskussairaalassa lasten-
tautien vastuualueella, lastenneurologian päiväsairaalassa. Opiskelen työni ohessa 
Jyväskylän Ammattikorkeakoulussa Sosiaalialan koulutusohjelmassa (Perheiden hy-
vinvoinnin ja osallisuuden edistäminen, YAMK).  
Opinnäytetyöni on nimeltään Vanhempien jaksamista kannattelevat ja vahvistavat 
tekijät heidän itsensä kokemina 2000-luvulla, kun perheessä on erityistä tukea tarvit-
seva lapsi. 
 
Vanhemmille suunnatun Voimavarat ja jaksaminen - kyselyn avulla on tarkoitus kar-
toittaa perheen vanhempien voimavaroja ja jaksamista siten, että molemmat van-
hemmat vastaavat kyselyyn itsenäisesti. Tutkimusaineistoa kerätään sähköisellä kyse-
lyllä (Webropol) vanhemmilta, jotka ovat lastensa kanssa lastenneurologian tutki-
musjaksolla.  
Tutkimukseen osallistuminen on täysin vapaaehtoista ja tutkimukseen pyydetään 
vanhempia, joille tutkimuskäynti on joko toinen tai sitä useampi käynti.  Opinnäyte-
työhön kerätty aineisto käsitellään nimettöminä sekä luottamuksellisesti. Vanhempi-
en ja lasten henkilötiedot eivät tule esille missään opinnäytetyön vaiheessa. Jokaisel-
la vanhemmalla on oikeus olla osallistumasta tutkimukseen tai keskeyttää silloin, kun 
itse haluaa. 
 
 Kerättyä tietoa on tarkoitus hyödyntää vanhempien jaksamisen tukemiseen ja osalli-
suuden vahvistamiseen lastenneurologialla tapahtuvan lapsen tutkimusjakson aika-
na.   
 
Toivon vilpittömästi osallistumistasi sekä rehellisiä vastauksia esitettyihin kysymyk-
siin, sillä jokaisen vanhemman näkemys on tärkeä ja merkityksellinen kokonaisnäke-
myksen muodostamisen kannalta.  
 
Yhteistyöterveisin   Lisätietoja: 
 
Hannele Anetjärvi-Villanen   Opinnäytetyön ohjaaja 
erityislastentarhanopettaja, rak.45 /1  Anna Rönkä 
Keski-Suomen Keskussairaala / lastenneurologia yliopettaja 
014 – 266 1985    040 -8295804  
hannele.anetjarvi-villanen@ksshp.fi   anna.rönkä@jamk.fi 
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Liite 2. Suostumuslomake 
 
Minä _______________________________________________________(nimi) 
suostun osallistumaan Hannele Anetjärvi-Villasen opinnäytetyössä sähköisesti suori-
tettavaan Voimavarat ja jaksaminen - kyselyyn, jolla kartoitetaan vanhempien voi-
mavaroja ja niitä ylläpitäviä tekijöitä haastavassa perhetilanteessa. Tiedän osallistu-
misen olevan vapaaehtoista, eikä kieltäytyminen vaikuta lapseni lastenneurologialta 
saamaan hoitoon millään tavalla. 
Opinnäytetyö on kehittämistutkimus, joka tehdään Keski-Suomen Keskussairaalan 
lastenneurologialla vanhempien kanssa tehtävän yhteistyön kehittämisen tueksi. 
Tietoja käsitellään ehdottoman luottamuksellisesti. Yksityiskohtaiset tiedot vastaajis-
ta häivytetään raportoinnista, eikä yksittäistä vastaajaa voi jälkikäteen tunnistaa ra-
portoinnista. 
 
_______________________________  ____________________________ 
Vastaajan allekirjoitus  Paikka ja aika 
 
Lisätietoja:  
Ohjaaja   Opiskelija 
Anna Rönkä   Hannele Anetjärvi-Villanen 
Yliopettaja   Erityislastentarhanopettaja 
anna.rönkä@jamk.fi  hannele.anetjarvi-villanen@ksshp.fi 
puh. 040 -8295804  puh. 014 - 2691985 
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LIITE 3. Kyselylomake 
VASTAAJAN TAUSTATIEDOT: 
1 Olen lapsen 
äiti 
isä 
äidin avopuoliso, sukupuoli 
isän avopuoliso, sukupuoli 
joku muu, mikä? Sukupuoli ______ 
 
2 Huoltajuus:     
yksinhuoltaja    
yhteishuoltajuus    
sijaisvanhempi    
     
3 Ikä:     4 Koulutus: 
alle 25 vuotta   peruskoulu / vastaava 
25 – 34 vuotta   lukio 
35 – 44 vuotta   ammatillinen koulutus 
45 – 54 vuotta   korkeakoulututkinto 
yli 54 vuotta 
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5 Kerro lyhyesti arkipäivästäsi, esim. oletko töissä / kotona. 
6 Millaiset asiat auttavat sinua vanhempana jaksamaan päivästä toiseen? 
7 Millaiset asiat kuormittavat sinua eniten tällä hetkellä vanhempana? 
8 Miten arvioit omaa jaksamistasi tällä hetkellä asteikolla 1- 10 (1 = hiipumassa, 10 
= enimmillään)? 
9 Mikä auttaisi sinua, jotta se olisi 10? 
10 Onko sinulla mahdollisuus saada apua arkeesi, esim. lastenhoidossa? Jos on, ke-
neltä ja millaista apua? 
11 Millaiset asiat tuottavat sinulle iloa ja hyvää mieltä? 
12 Miten tuet puolisoasi / kumppaniasi hänen jaksamisensa ylläpitämisessä? Jos 
elät yksin, siirry kohtaan 14. 
13 Millaista tukea sinä saat puolisoltasi / kumppaniltasi omaan jaksamiseesi? 
14 Onko sinulla mahdollisuutta saada tukea oman jaksamiseesi  
sukulaisilta? ei ollenkaan / vähän / paljon / erittäin paljon. 
naapureiltasi? ei ollenkaan / vähän / paljon / erittäin paljon 
ystäviltäsi?  ei ollenkaan / vähän / paljon / erittäin paljon 
vertaistoiminnasta? ei ollenkaan / vähän / paljon / erittäin paljon 
Jostain muualta? Mistä? 
15 Millaista tukea olet saanut lastasi tutkivalta taholta, lastenneurologialta? 
16 Millainen sieltä saamasi tuki on vahvistanut sinua eniten? 
17 Millaista tukea olet saanut vanhemmuuteesi lapsen päivähoitopalveluista, jos 
lapsesi on päivähoidossa? 
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18 Kerro vielä perheessäsi asuvien lasten lukumäärä ja heidän ikänsä. 
19 Perheessä asuvien erityistä tukea tarvitsevien lasten lukumäärä ja ikänsä. 
20 Kuinka monta päivää olette nyt tutkimusjaksolla? 
21 Kuinka monta kertaa olette käyneet lastenneurologialla tutkimusjaksolla?  
22 Saako erityistä tukea tarvitseva lapsenne Kelan hoitotukea? (Laita tyhjään teksti-
kenttään lukumäärä, jos useampia kuin yksi.) 
alin vammaistuki ____ 
korotettu vammaistuki ____ 
erityishoitoraha ____ 
 
23 Erityistä tukea tarvitseva lapseni on (laita tyhjään tekstikenttään lukumäärä, jos 
useampia kuin yksi)                   
 kotihoidossa ___ 
 päivähoidossa ____ 
 koulussa ____ 
24 Saako lapsenne jotakin terapiaa? Mitä ja kenen kustantamana (terveyskeskus / 
Kela)? 
25 Mitä yhteiskunnan tarjoamia tukitoimia perheellänne on käytössä (esim. tukiper-
he jne.) 
26 Millaisena näet perheesi tilanteen viiden vuoden kuluttua? 
27 Mitä toivoisit yleensä elämääsi juuri nyt? 
28 Kuka tai ketkä voisivat auttaa sinua toiveesi toteutumisessa? 
29 Mikä olisi ensimmäinen pieni askel sen toteutumiseksi? 
30 Millaisia ajatuksia edellä tehdyt kysymykset herättivät mielessäsi? 
 
Lämpimät kiitokset osallistumisestasi! 
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Liite 4. Vanhempien sähköpostiosoitelomake 
 
Haluan (laita rasti) 
 
_______ Voimavarat ja jaksaminen - kyselyn linkin alla olevaan sähköpostiosoittee-
seen tehdäkseni sen myöhemmin. 
 
_______ tiivistelmän vanhemmille suunnatusta Voimavarat ja jaksaminen -
kyselystä  sen valmistuttua alla olevaan sähköpostiosoitteeseen. 
 
 
_____________________________________________________ 
sähköpostiosoitteeni 
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Liite 5. Käsitekartta ja merkitysten yhteydet toisiinsa: Vanhemman voimavarat ja 
jaksaminen 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
   
 
 
 
 
 
 
                                                 
  
PERHEEN         
SISÄISET TEKIJÄT: 
positiivinen elä-
mänasenne, 
huumori, kiinty-
mys sekä luot-
tamus 
 
PERHEEN            
ULKOISET TEKI-
JÄT: tietoa, tukea, 
ohjausta, keskus-
telua, konkreetti-
nen apu  
LAPSI /LAPSET 
hyvinvointi 
 
PUOLISO / KUMPPANI 
sitoutuneisuus 
 
 
SUKULAISET 
YSTÄVÄT 
NAAPURIT 
VERTAISTUKI 
LAPSEN PÄIVÄHOITO 
TUTKIVA TAHO 
YHTEISKUNNAN 
TUKITOIMET 
TUKI 
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Liite 6. Lapsi vanhemman voimavaroja ylläpitävänä tekijänä 
 
Merkityskokonaisuudet 
sisältöalueiden eli merki-
tyskokonaisuuksien syntee-
si 
 
kokoava käsite 
- lapsen pienet kehitys-
askeleet, taitojen kart-
tuminen  
- lapsen tyytyväisyys ja 
hyväntuulisuus 
- mahdollisuus hoitaa 
lasta kotona 
- perheen yhdessäolo ja 
aikaa olla lapsen kans-
sa 
- kiireetön arki 
- lapsella hyvä päivähoi-
topaikka vähentää 
huolta lapsesta 
 
 
 
 
 
OMAN VANHEMMUUDEN 
VAHVISTUMINEN  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
LAPSEN HYVINVOINTI 
JAKSAMISEN TUKENA 
 
 
 
 
 ULKOPUOLINEN APU 
JAKSAMISEN TUKENA 
- lapsen kehitykselliset 
haasteet huolestutta-
vat (diagnoosi) 
- kasvatusvastuu liian 
raskas 
- riittämättömyyden 
tunne 
- lapsen tulevaisuus pe-
lottaa 
- perheessä usealla lap-
sella tuen tarvetta 
- lapsen päivähoito-
paikka ei vastaa odo-
tuksia 
- liian vähän aikaa lap-
selle 
 
 
 
 
 
TARVE JAKAA VASTUUTA; 
PUOLISO, LÄHEISET, LAS-
TA TUTKIVA TAHO, PÄI-
VÄHOITO 
YHTEISKUNNAN TARJOA-
MAT TUKITOIMET 
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Liite 7. Puoliso / kumppani ja parisuhde voimavaroja ylläpitävänä tekijänä 
Merkityskokonaisuudet sisältöalueiden eli merkitys-
kokonaisuuksien synteesi 
kokoava käsite 
- puolison tuki arjessa 
- keskusteleminen ja 
asioista sopiminen 
- yhteisen ajan löytä-
minen tärkeää 
- aikaa parisuhteelle 
- kotitöiden jakami-
nen 
- positiivinen elämän-
asenne 
- puolisoiden oma ai-
ka   
- mahdollisuus omiin 
harrastuksiin ja lii-
kuntaan 
- huumori 
- pienistä asioista 
iloitseminen 
- yksinhuoltajuus ja 
yksin arjesta vas-
taaminen 
- taloudelliset rasit-
teet 
- epävarma työtilanne 
/työssä käyminen 
- lasten sairastaminen 
 
 
 
 
 
 
 
 
OMA JAKSAMINEN 
 
 
 
MAHDOLLISUUS JAKAA ASI-
OITA JA ARKEA YHDESSÄ 
 
 
 
TALOUDELLISEN TILANTEEN 
VAKAUS 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
OMASTA JA TOISEN HYVIN-
VOINNISTA HUOLEHTIMI-
NEN 
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Liite 8. Lapsen päivähoito voimavaroja ylläpitävänä tekijänä 
Merkityskokonaisuudet sisältöalueiden eli merkitys-
kokonaisuuksien synteesi 
kokoava käsite 
 
- Henkilöstö on pa-
neutunut lapsen asi-
oihin 
- aina voi kysyä ja kes-
kustella 
- henkilöstö ottaa 
vanhempien mielipi-
teet huomioon 
- kuulumisien vaihta-
minen tärkeää 
- lapsen tuen tarpeet 
huomioitu hyvin 
(sopiva ryhmä, oma-
hoitajasysteemi, 
henkilökohtainen 
avustaja) 
 
 
 
 
 
 
TIETOA 
 
 
 
LAPSEN KASVUN, KEHITYK-
SEN JA OPPIMISEN TUKEMI-
NEN 
 
TASAVERTAINEN YHTEISTYÖ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
KASVATUSKUMPPANUUS 
JAKSAMISEN TUKENA 
 
 
 
 
 
- kokemus hyvin vä-
häisestä tuesta 
- päivän kuulumisten 
nopea vaihtaminen 
- lapsen diagnoosi vie-
ras henkilökunnalle 
 
 
YHTEISTYÖ SÄRÖILEE 
 
LUOTTAMUS HORJUU 
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Liite 9. Lastenneurologia vanhemman voimavaroja ylläpitävänä tekijänä 
Merkityskokonaisuudet sisältöalueiden eli merkitys-
kokonaisuuksien synteesi 
kokoava käsite 
 
- kysellään keskuste-
lun tarvetta 
- kuunnellaan; tietoa 
ja ymmärrystä 
- apua hakulomakkei-
den täyttämisessä 
- tietoa yhteiskunnan 
eri tukimuodoista 
 
 
AMMATTIAVUN TARJOAMI-
NEN 
 
TIETOA JA YMMÄRRYSTÄ 
 
TUKEA JA OHJAUSTA 
 
MAHDOLLISUUS TULLA 
KUULLUKSI  JA  JAKAA HUO-
LIA 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
LAPSEN JA VANHEMMAN 
HYVINVOINVOINNIN 
EDELLYTYKSIÄ  
- täsmällistä tietoa 
lapsen tilanteesta ja 
kehityksestä 
- mahdollisuus pohtia 
yhdessä lapsen tule-
vaisuutta 
- lapsen tukitoimien 
suunnitteleminen 
- apua, tukea ja ohja-
usta perheen arkeen 
- lapsesta huolehtimi-
nen tutkimusjakson 
aikana 
 
 
LÄÄKETIETEELLINEN TIETO 
 
LÄÄKINNÄLLINEN KUN-
TOUTUS 
 
ARJESSA KUNTOUMINEN 
 
LAPSEN TUENTARPEET 
 
 
